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INTRODUCCIÓN 
 
 
 
 
 
De acuerdo con el conocimiento de las características del retraso mental severo 
se pretende investigar como es la  comunicación  que maneja la familia  con niños 
y/o jóvenes de 6 a 21 años.  Para la elaboración de tal proyecto se tendrá en 
cuenta los siguientes parámetros ya establecidos en el marco teórico, los cuales 
son:   Los factores y causas del retraso mental, los tipos de familia, los niveles y 
grados de retraso mental,  la relación del nivel retraso mental, la comunicación que 
adopta la familia y como se adaptan las familias con niños de retraso mental 
severo.  
 
Este proyecto esta fundamentado por la teorizante de Kathrynn E. Barnard 
“Modelo de la interacción padre-madre/hijo” en donde el papel de 
enfermería es ayudar a las familias a ofrecer condiciones que promuevan el 
crecimiento y el desarrollo de los niños (a) y/o jóvenes con retraso mental 
severo, así como también  de los demás miembros de la familia. 
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Por medio del papel de enfermería podemos brindar un servicio humano en 
el cual se interactúa con la familia para brindar un apoyo individual y 
colectivo que los lleve a mejorar las relaciones en cuanto a la comunicación 
que utilizan con el niño (a) y/o joven con retraso mental severo; lo anterior 
se realiza teniendo en cuenta los factores psicológicos, sociales, culturales y 
espirituales manejados por la familia.  
Las intervenciones de enfermería serán benéficas y satisfactorias para la 
familia, teniendo en cuenta que para esto se deben identificar las creencias, 
valores y modos de vida que ésta maneja con el fin de elegir métodos 
educacionales adecuados.  
Con este proyecto de investigación no sólo se pretende dar un aporte, para la 
fundación (CINDES), sino también dar una  contribución para el área de la salud 
en cuanto al papel que debe desempeñar el profesional de enfermería en estos 
casos.   
 
 
 
 
 
 
 
1. EL PROBLEMA 
 
 
 
1.1 PLANTEAMIENTO 
 
Los pacientes con discapacidad mental severa tienen variaciones en sus 
comportamientos y expresiones afectivas; por esta razón la familia se ve 
frecuentemente afectada al no entender en determinadas circunstancias la forma 
en que el niño se comunica y actúa, esta perturbación hace que la familia se 
preocupe constantemente frente a la situación que esta viviendo, experimentando 
sentimientos de impotencia al no conocer la forma de cómo actuar y/o intervenir.  
 
Es posible encontrar en estos casos que la familia adopte reacciones y 
expectativas que pueden servir para alimentar percepciones inapropiadas en 
relación con el nivel de funcionamiento presente o futuro del niño con retraso 
mental severo, caracterizándolo como una persona incapaz de funcionar.  
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La presencia de un niño con retraso mental severo en la familia puede dar como 
resultado un posible debilitamiento de las relaciones familiares interfiriendo en la 
adaptación y comunicación del mismo, dado que ésta es considerada como el 
primer agente socializador frente a la presencia de un miembro con retraso mental 
severo,  la participación de ésta es fundamental para el proceso de tratamiento y 
prestación de cuidados, teniendo en cuenta que su comportamiento influye en las 
actitudes que manifiesta el niño. 
 
En Pereira la fundación CINDES ha detectado en las familias de niños con retraso 
mental severo problemas en la comunicación, como utilización de formas 
inadecuadas o ausencia de ésta.  Esta falta de comunicación deteriora las 
relaciones entre la familia y el niño generando agresividad y dificultad en el avance  
del proceso de aprendizaje. 
 
A menudo se lanzan campañas de sensibilización a la comunidad acerca del buen 
trato a los niños, el respeto por la diferencia, o se dictan medidas legales para 
garantizar el acceso de las personas con discapacidad a la educación o al trabajo. 
Esto se contradice con la falta de políticas y acciones concretas para la 
capacitación y formación de la familia, las instituciones educativas y la comunidad, 
con miras a la diaria interacción con estas personas y su apoyo hacia una real 
integración con la sociedad. 
 
 
 
Por todo lo anterior se plantea el siguiente interrogante de investigación: 
 
¿Como es la  comunicación  que maneja la familia con niños y jóvenes de 6 a 21 
años,  inscritos en el programa de atención integral con retraso mental severo en 
la fundación CINDES en el municipio de Pereira durante el primer periodo del año 
2005? 
 
1.2 JUSTIFICACIÓN 
 
La familia es un factor determinante para integrar al niño y/o joven con retraso 
mental severo al entorno social, si ésta no tiene claridad en el manejo o en la 
forma de comprender al niño con retraso mental severo, esto puede ser un factor 
determinante para una desintegración, ya que cada miembro comienza a 
preocuparse por sus propios intereses, dejando de esta manera en un segundo 
plano el bienestar del niño, en cuanto a su estabilidad, desarrollo intelectual y el 
apoyo familiar que éste requiere. 
 
La comunicación puede encontrarse alterada cuando existe un integrante de la 
familia con Retraso Mental Severo, teniendo en cuenta la relevancia que ésta tiene 
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en la socialización y en el desarrollo terapéutico del niño y/o joven, consideramos 
de vital importancia analizar los factores que conllevan a agravar la problemática 
de éstos niños y jóvenes. Por tal razón proponemos investigar y analizar la 
dinámica de la comunicación intrafamiliar y las alternativas para mejorarla, 
brindando así una mejor calidad de vida para aquellos que  ya presentan una 
limitación o desventaja frente a los “retos” y “desafíos” que le brinda la vida. 
 
Esta investigación resulta importante para la práctica de enfermería ya que 
permite elaborar estrategias educativas (folleto y manual) que ayudan a mejorar la 
comunicación de la familia con un niño y/o jóven con Retraso Mental Severo. 
 
En la fundación CINDES hay cerca de 202 niños de diferentes edades; el 
sostenimiento de un niño en esta fundación genera un costo de $290.000 mil 
pesos mensuales dependiendo del estrato socioeconómico; aquellos niños que no 
tienen la capacidad económica para cubrir este valor los financia el gobierno y 
pueden pagar de $3000 – $15000 mensuales. Puede verse entonces que la 
discapacidad de retraso mental le genera a la familia altos costos, también es 
importante tener en cuenta que son pocas las instituciones que prestan este 
servicio en el país. 
 
 
 
 
 
 
2. OBJETIVOS 
 
 
 
2.1 OBJETIVO GENERAL 
 
 
Identificar como es la comunicación que adopta la familia con los niños y jóvenes 
entre 6 y 21 años de edad con retraso mental severo, inscritos en el programa de 
atención integral en la fundación CINDES en el municipio de Pereira durante el 
año 2005, con el fin de plantear propuestas educativas en el área de comunicación 
para que la institución implemente con las familias. 
 
 
 
2.2  OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
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 Comprender el fenómeno de la comunicación entre los integrantes del grupo 
familiar de los niños (a) y/o jóvenes con retraso mental severo. 
 
 Establecer como es la comunicación que maneja la familia con un niño con 
retraso mental severo. 
 
 Identificar como es la funcionalidad familiar según APGAR. 
 
 Identificar tipos de familia según familiograma. 
 
 Proponer estrategias que sirvan como base para mejorar las intervenciones 
de enfermería en cuanto a la comunicación en familias de niños con dichos 
problemas. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
3. MARCO REFERENCIAL 
 
 
 
3.1  RETRASO MENTAL 
 
El retraso mental es un trastorno del desarrollo que presenta  un nivel de 
funcionamiento cognoscitivo significativamente inferior al promedio, el cual se 
obtiene mediante una prueba de inteligencia.  El hecho que un niño tenga retraso 
mental implica que su funcionamiento intelectual y social está deteriorado y 
generalmente tiene un efecto profundo en la familia del niño afectado. 1 
 
3.1.1 Epidemiología. El DSM-IV distingue cuatro categorías de retraso mental.  
Los Coeficientes Intelectuales son: retraso leve, 50-55 hasta 70; moderado, 35-40 
                                    
1 Heward, W.L, Niños excepcionales.  
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a 50-55; severo, 20-25 a 35-40; y profundo, debajo de los 20-25 (estas categorías 
pueden llevar otro nombre dependiendo del país).  Afortunadamente, un 80 a 85% 
de los casos de retraso mental son de categoría leve.  Las personas de esta 
categoría, dadas oportunidades óptimas, pueden aprender a vivir en la comunidad, 
algunos  independientemente, y otros bajo supervisión.  
Las personas con retraso moderado son aproximadamente un 10% de aquellos 
con retraso mental.  Pueden beneficiarse con educación, pero es muy poco 
probable que funcionen sin supervisión.  Pueden recibir entrenamiento vocacional 
y hacer trabajos que requieran pocos conocimientos.  
El 3 o 4% de personas con retraso mental que son clasificadas como severo 
pueden a veces aprender habilidades bajo estrecha supervisión.  Sus habilidades 
de comunicación se desarrollan muy lentamente.  Es posible que funcionen bien 
en la vida familiar o grupal.  
Aquellos con retraso profundo, solamente el 1 o 2% del grupo, pueden llegar a 
atender sus necesidades básicas bajo estrecha supervisión y con entrenamiento 
optimo.  Ellos también pueden aprender a hacer tareas sencillas.  Sus habilidades 
de comunicación serán severamente limitadas o estarán ausentes, pero pueden 
aprender algunas palabras, o aprender a comunicarse por otros medios, con 
suficiente entrenamiento. 
 
 
En Colombia no existen estudios acerca de la prevalencia e incidencia exactas de 
este trastorno, la distribución también varia de acuerdo con la edad, así será 
menos en los preescolares ya que en ellos sólo se diagnostican los cuadros 
severos o profundos que constituyen la minoría de todos los  retardos. En la edad 
escolar sería diagnosticado con mayor frecuencia ya que los leves (80% de los 
retrasados mentales), se manifiestan preferencialmente en esta etapa. 
Con relación al sexo, el retraso mental es casi dos veces más frecuente en los 
hombres que en las mujeres. Se atribuye esta diferencia a las posibles 
desventajas que tiene el hombre al poseer un solo cromosoma X. Por otra parte, 
ciertos retardos mentales leves serían más visibles en el hombre debido a las 
mayores demandas socioculturales a que este es sometido. 
El retraso mental leve es más frecuente en las clases de nivel socioeconómico y 
educacional bajo. En los casos severos y profundos no existen diferencias tan 
marcadas entre las diferentes clases sociales.2 
                                    
2 Toro G.K.J, Fundamentos de medicina psiquiatrica 
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En la tabla 1 se muestra la distribución de los diferentes grados de retraso mental:  
 
Tabla 1. Distribución de los grados de retraso  mental 
2 
GRADO % DE LOS RETRASOS 
MENTALES 
RM Leve 80 
RM Moderado 10 
RM Severo 3 - 4 
RM Profundo 1 – 2 
 
 
 
 
 
3.1.2 Diagnóstico Diferencial. El retraso mental tiende a confundirse con la 
demencia y con el autismo.  Para identificar si un niño es retrasado se debe 
analizar cuándo ocurrió el retraso intelectual. 
 
El desarrollo intelectual y social de un niño con retraso mental puede ser igual, 
pero el niño autista siempre tiene un desarrollo social inferior al intelectual.  Los 
niños con retraso mental muestran demora en el lenguaje, mientras que los 
autistas presentan déficit y desviaciones severas en esta área. 
 
Los niños autistas no se interesan por el impacto que causan en los demás, pero 
los niños con retraso mental se motivan para agradar a los adultos.   Los 
comportamientos más comunes en autistas, que no están presentes en niños con 
retraso mental son: la preocupación por los estímulos visuales y auditivos y los 
comportamientos extraños  (girar objetos y rotar el cuerpo). 
 
En el diagnóstico diferencial deben tenerse en cuenta las siguientes situaciones: 
niños provenientes de ambientes deprivados que pueden manifestar retardo motor 
y mental, el cual es reversible si se proporciona un ambiente estimulante en el 
periodo preescolar, niños con dificultades visuales y auditivas serias; niños con 
16 
trastornos en el desarrollo del lenguaje por causa neurológica o por retraso en el 
desarrollo. Trastornos emocionales que cursen con dificultades en el aprendizaje. 
Niños con retraso en el desarrollo de habilidades para la lectura (dislexia) o 
matemáticas 3. 
 
3.1.3  Posibles factores causantes del retraso mental. Se han encontrado 
diversos factores que influyen en el retraso mental como 4 : 
  
 Factores genéticos y prenatales pueden afectar al feto y provocar este 
trastorno: alteraciones cromosomáticas, síndromes diversos (por ejemplo, 
distrofia muscular de Duchenne, síndrome de Prader-willi), trastornos 
congénitos del metabolismo (por ejemplo, fenilcetonuria, enfermedad de 
tay-Sachs), alteraciones del desarrollo del cerebro (hidrocefalia, espina 
bífida), factores ambientales (desnutrición materna, síndrome de 
abstinencia alcohólica del feto, diabetes mellitus, irradiación durante el 
embarazo).  
 
 Factores perinatales: trastornos intrauterinos (anemia materna, parto 
prematuro, presentación anormal, alteraciones del cordón umbilical, 
gestación múltiple), trastornos neonatales (hemorragia intracraneal,  
 
Epilepsia neonatal, trastornos respiratorios, meningitis, encefalitis, trauma 
encefálico al nacer). 
 
 Factores relacionados con los primeros años de desarrollo (postnatales): 
traumatismos craneales (concusión, contusión o laceración cerebral), 
infecciones (encefalitis, meningitis, malaria, sarampión, rubéola), 
alteraciones por desmielinización (trastornos postinfecciosos o 
postinmunitarios), trastornos degenerativos (síndrome de Rett, enfermedad 
de huntington), trastornos convulsivos (epilepsia), trastornos tóxico-
metabólicos (síndrome de Reye, intoxicación por plomo o mercurio), 
desnutrición (déficit de proteínas o calorías).  
 
 Factores psicosociales: (la pobreza, paternidad en adolescencia, el abuso 
de sustancias, castigos y falta de cuidados en la infancia, poca estimulación 
intelectual del ambiente, pocos cuidados médicos y dietas poco 
saludables). Estos individuos viven en condiciones socioeconómicas 
precarias, y su funcionamiento se ve influido por la pobreza, la enfermedad, 
                                    
3 Ibid,P. 5 
4 
Heward, W.L, Op.cit,P.4 
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las deficiencias en el cuidado de la salud, y el deterioro en la búsqueda de 
ayuda4. Esto lo podemos diferenciar en la tabla2:  
 
Tabla 2. Posibles factores causantes del retraso mental 
 
POBREZA PADRES SOCIAL 
Vivienda precaria Edad: embarazos no deseados 
Vivienda 
 
Escasa higiene Educación de los padres 
Pobre atención médica 
 
Desnutrición Ingresos y trabajo 
Inseguridad en el barrio 
 
Enfermedades e infecciones Trastornos psiquiátricos 
Fondos públicos 
 
 
Tratamiento médico 
inadecuado 
 
Deficiente cuidado de los niños Actitudes políticas 
Asistencia médica insuficiente Pobre estimulación psicosocial 
Estabilidad económica del 
país 
Carencias socioculturales 
Abusos y negligencias con los 
niños 
 
 
3.1.4  Grados de retraso mental.  Se establecen cuatro categorías de retraso 
mental, las que se basan en las calificaciones de pruebas de inteligencia y estas 
son: leve moderado, severo y profundo, cuyas características de cada uno se 
expresan en la tabla 3: 5 
 
Tabla 3.  Grados de retraso mental 
 
NIVELES DE 
RETRASO 
MENTAL 
COEFICIENTE 
INTELECTUAL  
(CI) 
PORCENTAJE 
 DE 
FUNCIONAMIENTO 
DEL RETRASO 
DESCRIPCIÓN 
Retraso 
mental leve 
 
50 – 70 
 
85% Son pacientes que adquieren tarde el 
lenguaje, y pueden mantener una 
conversación en donde no solo se 
requiere de la expresión verbal sino 
también de movimientos corporales, 
gestos, sonidos e imágenes para 
hacerse entender, una gran parte llega 
a alcanzar una independencia para el 
cuidado de su persona  (comer, lavarse, 
vestirse y controlar los esfínteres).  Sus 
                                    
4 Heward, W.L, Op.cit,P.4 
5 Heward, W.L, Op.cit,P.4 
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mayores dificultades se tienen en 
lectura y escritura. 
Retraso 
mental 
moderado 
35 – 49 10% Estas personas muestran lentitud en el 
desarrollo y comprensión del lenguaje 
teniendo un dominio  limitado, que solo 
les permite aprender lo elemental en 
lectura, escritura y cálculo; tienen 
dificultad para su cuidado personal 
necesitando una supervisión 
permanente.  En este grado hay 
pacientes que nunca aprenden a hacer 
uso del lenguaje, utilizando la 
gesticulación manual para compensar la 
carencia verbal. 
 
Retraso 
mental 
severo 
 
20 – 34 
 
4% 
Este paciente presenta un déficit motor 
asociado con un escaso o nulo nivel del 
desarrollo del lenguaje y deficiencias 
del funcionamiento intelectual. 
Presentan movimientos estereotipados 
como: balanceo de la cabeza o de todo 
el cuerpo, aleteo con las manos, etc. 
NIVELES DE 
RETRASO 
MENTAL 
COEFICIENTE 
INTELECTUAL  
(CI) 
PORCENTAJE 
 DE 
FUNCIONAMIENTO 
DEL RETRASO 
DESCRIPCIÓN 
Retraso 
mental 
profundo 
Menos de 20 Menos de 1% Este paciente no muestra capacidad 
para comprender instrucciones o 
reconocerlos y actuar de acuerdo a 
ellas, su comunicación no verbal no es 
coherente ni entendible, su movilidad es 
muy restringida, no hay control de 
esfínteres.5 
 
3.1.4.1  Retraso mental severo. Se identifican casi siempre en el momento del 
nacimiento o poco después.    
Su desarrollo físico es generalmente normal en peso y estatura; no obstante, 
muestran, por lo general, una total hipotonía generalizada  y, consecuentemente, 
leves deformaciones torácicas con frecuentes escoliosis. Suelen tener 
insuficiencia respiratoria (respiración corta y bucal).  
19 
Como conductas motrices alteradas están la marcha, el equilibrio, la coordinación 
dinámica y grandes dificultades de relajación. La paratonía es muy evidente, y las 
sincinesias, numerosas.  
El vocabulario es muy restringido; la sintaxis, simplificada, y suelen presentar 
trastornos distónicos. La mayoría de ellos tienen considerables dificultades en la 
coordinación de movimientos, con defectuoso control de la respiración y de los 
órganos de fonación.  
Están incapacitados para emitir cierto número de sonidos, en especial algunas 
consonantes. La lengua y los labios carecen de necesaria movilidad, la 
articulación de los fonemas es errónea o débil. Para llegar a la palabra, deben 
vencer su incapacidad de seguir un ritmo variado. Consiguen hablar y aprenden a 
comunicarse, pero no pueden desarrollar el lenguaje escrito. 6 
En cuanto a su personalidad, las diferencias individuales son muchas, aunque son 
características comunes los estados de agitación o cólera súbita, alternando con la 
inhibición y los cambios bruscos e inesperados del estado de ánimo. Son 
frecuentes las situaciones de angustia generalizada.  
La inseguridad y la falta de confianza en sí mismos suele estar presentes en todas 
las situaciones, sobre todo ante alguna actividad que no les sea familiar. En estos 
casos necesitan constantemente pedir ayuda o protección. Pueden aprovechar el 
entrenamiento  encaminado a conseguir cierta independencia. 
Consiguen desarrollar actitudes mínimas de autoprotección frente a los peligros 
más comunes, siempre que hayan podido beneficiarse de un ambiente propicio.6 
 
3.1.4.2  Características propias del niño con retraso mental Severo. A 
continuación se nombraran algunos aspectos que se pueden dar en una persona 
con este tipo de trastorno7:  
 
 Retraso generalizado e importante de todo el desarrollo, esto incluye 
la comunicación, las emociones y el interés por el medio ambiente. 
 
 Falta de control de esfínteres (vesical y rectal). 
 
                                    
6 Olledenck T.H, Hersen M, psicopatología infantil 
5 
Heward, W.L, Op.cit,P.4 
 
7 Gobernación del Risaralda, Adecuaciones Curriculares para la atención de niños (a) y Jóvenes con necesidades educativas 
especiales. 
6. Ibid, P. 9 
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 Falta de reconocimiento o de atención a los demás. 
 
 Falta de reconocimiento o de atención a reglas sociales. 
 
 Trastornos en la comprensión. 
 
 Trastornos para expresar ideas abstractas. 
 
 Conductas sensoriales o motoras anormales. 
 
 Conducta variable frente a los objetos. 
 
 Alteración de los comportamientos no verbales como contacto 
ocular, expresión facial, posturas corporales. 
 
 Incapacidad para desarrollar relaciones con compañeros.  
 
 Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. Ej. sacudir o 
girar las manos o los dedos, o movimientos complejos de todo el 
cuerpo). 
 
 Su interés por la actividad a veces esta ausente  o se sostiene por 
poco tiempo.   
 
 Alteración en la atención, memoria y percepción. 
 
 Desorientación en persona, tiempo y lugar. 
 
 Se puede presentar conductas agresivas (autoagresión). 
 
 
3.2  BENEFICIOS PSICOSOCIALES  
 
Ya que el entorno es un factor determinante en el nivel de desarrollo del niño con 
retraso mental severo, los científicos  han tratado de manipularlo para crear un 
ambiente enriquecido donde el niño aproveche al máximo sus posibilidades de 
desarrollo.  
 
Es evidente que la educación de una persona discapacitada debe evitar toda 
situación de maltrato psicológico o físico. El maltrato psicológico puede darse tanto 
en el ámbito de la higiene, de la alimentación, de los cuidados médicos como a 
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nivel de la satisfacción de las necesidades de ocupación diaria y de consideración 
de los deseos de los niños con retraso mental severo. 
Paradójicamente, es recomendable dirigirse constantemente a ellos, utilizando un 
discurso simple pero acogedor, con el apoyo de una mímica gestual que facilite la 
comprensión, es decir, con entonaciones de voz que denoten nuestra intención de 
comunicarnos con ellos.8 
 
3.2.1 Problemas psicológicos y sociales del retraso mental. Las personas con 
retraso mental son propensas a experimentar problemas psicológicos.  Es difícil 
para todo padre aceptar que un hijo presente una discapacidad mental. Es, por 
otro lado comprensible que la persona discapacitada sea percibida como 
generadora de experiencias estresantes y traumáticas en el seno del hogar. Estas 
a su vez, serán generadoras de contra-respuestas o contra actitudes defensivas 
por  parte del niño ó joven, lo cual enfrasca la relación parental en circuitos 
patológicos. 
 
 
El estudio de las actitudes del público frente a la integración social de los niños 
con retraso mental leve demuestra que en general los discapacitados no son 
aceptados como miembros de pleno derecho de la comunidad, sus derechos 
cívicos son muy a menudo ignorados. Constituyen por lo tanto, un grupo social 
con alto riesgo de abuso sexual, violencia y malos tratos. 
 La gravedad de la discapacidad puede llevar al niño ó joven con retraso mental 
severo a exteriorizar aquello que lo esta destruyendo interiormente y que le es 
imposible integrar en su personalidad debido a las actitudes de rechazo 
inconsciente de las cuales son víctimas 8. 
 
3.3 COMPORTAMIENTO 
 
3.3.1 Definición. Conjunto de actividades y reacciones adaptativas a los estímulos 
que provienen del exterior, la Psicología tiene como objeto el estudio del hombre 
en su doble vertiente de comportamiento por una parte y de sus estados anímicos 
por otro. Cuando el comportamiento responde a una situación mas concreta puede 
reducirse a lo que llamamos “conducta”. El concepto de comportamiento es muy 
amplio y abarca todas las manifestaciones tanto de actividad psicológica como 
psíquica. 
 
                                    
8 Cabal de Vallejo, B.I, Orientación para la atención integral de las personas con Retraso Mental. 
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En un sentido amplio el comportamiento se refiere al conjunto de acciones, 
interacciones y reacciones del ser humano en respuesta a motivaciones internas o 
externas, incluyendo aquellas manifestaciones de la conducta que siendo 
observables surgen como respuesta a situaciones concientes o inconscientes.  
 
En el contexto del estudio realizado el comportamiento es el modo de actuar, 
funcionar o reaccionar de los niños y/o jóvenes de 6 a 21 años con retraso mental 
severo ante situaciones particulares frente a su entorno, hacia la familia.9
                                    
9 Olledenck T.H, Hersen M, Op.cit, P. 9 
8 
Ibid, P. 11
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3.3.2 Comportamientos familiares. En la tabla 4 se describe los comportamientos tanto positivos como negativos 
que se pueden presentar en las familias  de niños con retraso mental severo10:  
 
Tabla 4. Comportamientos familiares con el niño con retraso mental severo 
COMPORTAMIENTOS NEGATIVOS COMPORTAMIENTOS POSITIVOS 
Un padre se acerca y otro se aleja, uno de los progenitores se dedica 
al niño con retraso mental y el otro se dedica al resto de las 
actividades familiares. 
Los padres están en permanente contacto con el niño, realizando 
actividades que benefician al niño en su desarrollo. 
El padre dedicado al niño va perdiendo las expectativas, se adormece 
de modo tal que delega la realización de estas actividades a una 
institución. 
Los padres participan del desarrollo evolutivo y  apoyándose en 
una institución 
El rechazo afectivo de los padres por su hijo, tiene en su origen la 
distancia entre el hijo que desearon y su hijo real. El mecanismo 
inconsciente se entrelaza con limitaciones significativas en la 
capacidad de comunicación social entre los adultos y el niño que en 
situaciones convencionales  se retroalimentan mutuamente. Este 
estimulo bidireccional se disminuye en proporción directa con las 
limitaciones en el desarrollo del lenguaje al disminuir el uso del 
lenguaje verbal como instrumento de contacto y mediación de los 
intercambios, los niños con retraso mental pueden exhibir conductas 
agresivas o desadaptativas durante la infancia. Las cuales se 
manifiestan dentro del hogar, en espacios comunitarios y con 
desconocidos. Las  expresiones violentas son conductas sociales (no 
descargas neurológicas, modificables al interpretarlas como hechos 
comunicativas). 
La familia pasará por un proceso de duelo cuyo fin último es la 
aceptación de su hijo y la vinculación a las actividades familiares. 
Se incrementan las actividades físicas y psicosomáticas por el nivel de 
estrés crónico que un miembro discapacitado significa para sus 
cuidadores y por el olvido de si mismos que los lleva a no cuidar su 
salud y postergar las consultas medicas, además genera fragilidad 
emocional, tedio, rabia, resentimiento, secreto “amargura”.  
La familia establecerá medidas de convivencia en donde cada 
miembro se sienta satisfecho y con una estabilidad emocional; en 
donde no surjan periodos de estrés.   
La pareja deja de divertirse 
en conjunto. 
La familia realiza actividades recreativas en conjunto, que 
contribuyan  a la unión familiar. 
                                    
10 Reina C.A, Suárez Chavarro P. Promoción de la salud y prevención de la enfermedad, Enfoque en Salud familiar. 
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3.3.3  Proceso de adaptación de las familias con niños con retraso mental. 
Desde el punto de vista de los padres, el nacimiento de un niño con retraso mental 
es un suceso estresante y, con frecuencia devastador. Durante nueve meses, han 
esperado la llegada de un niño sano y normal, cuando estas expectativas no se 
cumplen, por lo regular pasan por un periodo de aflicción similar al que sigue a la 
muerte de un familiar. En el pasado, muchos profesionales enfatizaron en la 
necesidad que tienen los padres de recibir ayuda hasta que puedan aceptar la 
situación. 
 
Los padres de las personas con retraso mental, aprenden a vivir con las 
discapacidades de sus hijos. Pasan por un proceso de suelo; como la culpa y el 
rechazo hasta llegar a la aceptación. 
 
Las familias de niños y jóvenes con retraso mental severo se someten a lo largo 
de toda la vida a un proceso de adaptación en el cual, después de un periodo de 
crisis en el momento del diagnóstico inicial, comienzan un desarrollo atípico que 
puede dejarles aparte de los amigos, vecinos y familia. Los padres pueden 
experimentar tristeza crónica manifestada con episodios recurrentes de depresión, 
frustración y remordimiento cuando sus hijos fracasan al llevar a cabo las tareas 
de desarrollo esperadas  (Olshansky, 1962; wilker, 1981). 
 
Sin embargo, la adaptación también puede suscitar el desarrollo de la familia 
entera mejorando la sensibilidad y flexibilidad, aumentando la cohesividad, y un 
mayor compromiso con los sistemas de apoyo como las instituciones a las que 
pertenecen los niños con retraso mental severo11. 
 
Los objetivos de la mayoría de las familias son permanecer intactos mientras se 
adaptan al cambio y fomentar el desarrollo y bienestar de todos los miembros. 
Tener un niño o joven con retraso mental es sólo uno de los muchos retos a los 
que se enfrenta cada familia. A pesar de eso, normalmente hay una profunda 
influencia sobre la identidad, estructura, roles y relaciones familiares. 
 
Aunque la presencia de un miembro con retraso mental severo en la familia no 
representa un reto insuperable para el éxito de la vida familiar, ello puede plantear 
varias dificultades; el manejo de estos retos por parte de la familia es posible si se 
brinda la información y apoyos adecuados, teniendo en cuenta que estas son 
capaces de conseguir todas las metas deseadas adaptándose con el objetivo de 
estimular al niño o joven con retraso mental severo.    
 
                                    
11 Cabal de Vallejo, B.I, Op.cit, P. 11 
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Los miembros de la familia influyen en el desarrollo del niño o joven en cuanto a 
las competencias física, emocional, social, cognitiva, moral y cultural, mediante 
estrategias, recursos, experiencias, entre otras. 
 
Los padres de los niños o jóvenes con retraso mental tienen riesgo de 
experimentar niveles inusuales de síntomas depresivos. Estas familias pueden 
tener un debilitamiento funcional.  Las madres luchan con sentimientos de tristeza, 
fatiga, o desesperación; estos sentimientos depresivos pueden aparecer a causa 
de los estresores y disminuyen cuando se reducen los niveles inusuales de auto-
culpabilidad respecto a su hijo.12 
 
Los padres normalmente se enfrentan a dos grandes categorías de retos en la 
adaptación a un niño o joven con retraso mental: (a) problemas de significación y 
aceptación, y (b) adaptaciones diarias prácticas a la discapacidad. 
 
Las principales dificultades que se presentan en la familia son: alteraciones 
conductuales, patrón del sueño alterado, discordias matrimoniales, oportunidades 
sociales y de ocio restringidos. 
 
 
3.3.4 Manejo familiar  con un niño  de  retraso mental severo.12 Un niño o 
joven con retraso mental severo requiere de mayor comprensión, amor y 
tratamiento. La familia de niños con necesidades especiales es aquella estructura 
funcional básica donde se inicia el proceso de socialización del niño y donde se 
comienza a compartir y fomentar la unidad de sus miembros, con la consecuente 
aceptación, respeto y consideración, valorándolo tal cual es;  propiciando un estilo 
de vida que potencie y desarrolle a este niño, sobre la base de la armonía, 
seguridad, y estimulación, con el sólo propósito de dar satisfacción a sus 
necesidades afectivas, sociales y fisiológicas. 
  
La comunicación de la familia debe ser franca, abierta, sin tabúes, basada en el 
respeto, la consideración y  el amor para lograr así estabilidad de lazos afectivos. 
  
Las funciones de la familia son: económicas, educativas, formativas y culturales, 
las cuales son trasmitidas de generación en generación, con la consecuente 
trasmisión de valores.  
 
  
 
 
                                    
12 Jonson, M.A, El niño deficiente mental en la familia 
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Este concepto, posibilita situar al niño portador de una necesidad especial en el 
centro de la atención familiar, no con fines de sobreprotección y mimos 
exagerados, sino en búsqueda de la integración social y aceptar al niño tal y como 
es, con sus aciertos y defectos, virtudes y errores. Para el logro de tales 
propósitos hay que depositar seguridad y confianza en él y ante todo una postura 
de acercamiento y comprensión por parte de los adultos. Toda comprensión, 
flexibilidad y amistad hacia estos niños es un vínculo de acercamiento. 
Las personas que brindan los cuidados deben estar capacitadas en temas 
relacionados con el desarrollo del niño, ser sensibles a las necesidades de los 
mismos, ejercer autoridad, pero sin autoritarismo, ofrecer estímulo y afecto. El niño 
se desarrolla mejor cuando tiene acceso a juguetes y materiales educativos, los 
cuidan adultos que le enseñan y lo aceptan (no son sólo vigilantes y custodios) y 
mantienen el equilibrio entre actividades organizadas y libertad para explorar por 
sí mismo. 
Debe existir un verdadero apoyo familiar. Los padres necesitan ayuda  para 
conocer de que forma pueden intervenir en esta situación;  la pueden obtener de 
los programas educativos y de apoyo a la comunidad, cuidados diarios 
subsidiados y hogares transitorios de descanso que se encarguen de los niños 
cuando los padres se sientan agobiados.  
Un cuidado diario ayuda al desarrollo emocional e incluso, mejora las relaciones 
con los padres la calidad y cantidad de estímulos verbales son importantes para el 
desarrollo social de los niños y jóvenes con retraso mental severo. La familia 
quizás siente menos angustia porque sus niños se encuentran bien cuidados 
mientras ellos consiguen los ingresos necesarios para el hogar y de algún modo 
descansan de las obligaciones que tienen como padres, sin descuidar el apoyo 
terapéutico en el que intervienen. 
 
3.4 COMUNICACIÓN 
Es el intercambio de información de ideas, implica la codificación, la transmisión  y 
la decodificación de mensajes; teniendo en cuenta la intervención de un emisor y 
un receptor.  
 
Aunque el habla y el lenguaje forman el sistema de mensajes utilizados en la 
comunicación humana; las palabras orales o escritas no son necesarias para que 
se produzca una verdadera comunicación, pues en ellas se emplean conductas 
verbales como claves no verbales. (William L. Heward)13 
 
                                    
13 Niño Rojas, V.M, Competencias en comunicación 
27 
La comunicación es el acto de hacer circular, compartir o intercambiar, por algún 
medio, experiencias, conocimientos, opiniones, actitudes, emociones, deseos, 
requerimientos, entre dos o mas personas con un propósito particular y en 
situaciones reales de la vida humana. (kaplún, 1998)14 
 
3.4.1 Características de la comunicación.  Se pueden describir las siguientes 
características de la comunicación:15 
  
 Mantener relación entre la comunicación verbal y no verbal, pues 
suelen emplearse juntas. 
 
 Contribuye a ampliar o reducir el significado del mensaje. 
 
 Los sistemas de comunicación no verbal varían según las culturas.  
 
 La comunicación no verbal, cumple generalmente mayor número de 
funciones que el verbal pues en ocasiones lo acompaña, completa, 
modifica o sustituye. 
 
3.4.2 Componentes del proceso de comunicación. Para el análisis y 
descripción de un acto comunicativo, como hecho sociocultural y como proceso, 
se han formulado diversos modelos.  Aristóteles veía en el acto de uso de la 
palabra, el orador, el discurso y el auditorio. 
 
David Berlo (1977) propone  un modelo en que se distinguen: la fuente, el 
encodificador, el mensaje, el canal, el decodificador  y el receptor. 
Sebeok (1976) propone seis elementos en parejas: mensaje y código, fuente y 
destino, canal y contexto, aunque según él, un elemento fundamental del proceso 
semiótico sigue siendo el signo. 
 
El modelo que hemos adoptado se considera como  componentes formales o 
constitutivos, los mismos que propone Sebeok , aunque no hablaremos de “fuente” 
y “destino”, sino que preferiríamos llamarlos  primero y segundo interlocutor. Los 
componentes formales son:16  
 
 Emisor o primer interlocutor: Los teóricos de la comunicación mencionan 
como punto de partida una fuente que “es la persona o grupo de personas con 
una razón para ponerse en comunicación” (Berlo, 1977). 
                                    
14 Ibid, P. 16 
15 Ibid, P. 16 
16 Ibid, P. 16 
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La idea del emisor implica necesariamente aceptar la existencia de un 
destinatario, persona o personas a quien se  dirige el mensaje. Quien produce el 
mensaje debe tener en cuenta para quien y que efecto busca; este destinatario es 
el receptor intencional o sea aquel a quien se dirige el mensaje. 
 
        Receptor o segundo interlocutor: Su tarea consiste en captar el mensaje 
en forma de señal y comprender la información. Esto implica reconocer  signos o 
códigos  comunes al emisor, para descodificarlos e interpretarlos para recuperar 
su significado. 
 
 Mensaje: Es el centro de todo acto comunicativo, este se presenta como el 
eje con el que se relacionan directamente los componentes del proceso. Así  
respecto al emisor, el mensaje es un producto de emisión estructurada con una 
intención comunicativa y en relación con el receptor es una unidad formal sensible 
(señal) que le puede resultar significativa. 
 
 Contextos: Es la realidad que rodea un signo, un acto verbal, un discurso 
como presencia física, como saber de los interlocutores y como actividad. 
 
3.4.3 Interferencia de la comunicación. Son factores que reducen la efectividad 
en la comunicación ocasionando una distorsión en su proceso. Los factores que 
interfieren en esta son: 17 
 
-Ruidos : es todo obstáculo o dificultad que entorpezca el normal desarrollo del 
flujo comunicativo o interfiera en el, para disminuirle  eficacia. (kaplún, 1998). 
Tipos de ruidos:  
1. Ruidos de origen físico: tienen que ver con el lugar, ambiente, distancia 
física entre interlocutores. 
2. Originados en factores psicológicos: Se refieren a dificultades 
neuromotoras, articulatorias o auditivas, falta de atención, deficiencia de 
motivación, manejo herrado del propósito, respuestas inadecuadas del 
receptor, desfases en la percepción. 
3. Ruidos de origen técnico: se refiere a la simultaneidad de mensajes, 
dificultades de interpretación y desconocimiento del tema. 
 
-Barreras: Son dificultades que impiden establecer relaciones comunicativas. 
 
-Rumores: Son elementos que distorsionan la comunicación interpersonal o 
colectiva.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                       
 
 
                                    
17 Ibid, P. 16 
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3.4.4 Formas de comunicación18.  Puede realizarse de dos formas oral, a través 
de signos orales y palabras habladas o escrita; por medio de la representación 
gráfica de signos. 
 
Hay múltiples formas de comunicación oral, los gritos, los silbidos, los llantos y 
risas pueden manifestar diferentes expresiones anímicas y es la forma más 
evolucionada de la comunicación oral es el lenguaje articulado, los sonidos 
estructurados como las sílabas, palabras y oraciones que utilizamos diariamente. 
 
3.4.4.1 Comunicación no verbal19. Se realiza a través de una gran variedad de 
signos: imágenes sensoriales (visuales, auditivas, olfativas...) sonidos, gestos, 
movimientos corporales. 
 
Entre los sistemas de comunicación no verbal están: 
 
 El lenguaje corporal: Gestos, movimientos,  tono de voz, nuestra ropa e 
incluso el olor corporal forman parte de los mensajes cuando nos comunicamos 
con los demás. 
 
 Lenguaje icónico: En el engloban muchas formas de comunicación no verbal: 
código Morse, códigos universales (sirenas,  lenguaje de no oyentes o lengua 
visa), códigos universales (el beso, signos de luto, duelo). 
 
 Signos: El rostro, las manos, la postura y los movimientos son los signos de 
comunicación más utilizados. 
 
 Postura corporal: La posición da señales que indican lo dispuestos que 
estamos a interaccionar con los otros.  
El movimiento del cuerpo puede transmitir energía y dinamismo durante la 
interacción. 
 Gestos emblemáticos o emblemas: Son señales emitidas intencionalmente. 
Su significado es específico y muy claro, Por lo tanto, son gestos traducibles 
directamente en palabras. Ejemplo serían agitar la mano en señal de despedida o 
sacar el pulgar hacia arriba indicando OK. 
 
 
 
                                    
18 Ibid, P. 16 
19 Ibid, P. 16 
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 Gestos ilustrativos o ilustradores: Sirven para ilustrar lo que se está 
diciendo. Varían en gran medida en función de la cultura. Son gestos unidos al 
lenguaje, pero a diferencia de los emblemas, no tiene un significado traducible, la 
palabra a la que van unidos no les da su significado.  
 Expresión facial: Existen movimientos faciales perceptibles (cambio de 
posición de las cejas, de los músculos faciales, de la boca, etc.) como de los 
imperceptibles (contracción pupilar, ligera sudoración). La mirada cumple varias 
funciones en la interacción, las más relevantes son estas: 
 La sonrisa: Se utiliza para expresar simpatía, alegría o felicidad.  
 
3.4.4.2   Comunicación verbal20. A continuación  se describen los diferentes tipos 
de comunicación verbal que se pueden dar:   
 Paralingüística:  Existen variaciones lingüísticas, entre las que se puede citar 
la elección del idioma, la utilización de un lenguaje simple o elaborado, la elección 
de los tiempos verbales, etc., y existen, por otro lado, variaciones no lingüísticas 
como el ritmo, el tono y el volumen de la voz.  
 
3.4.5 Comunicación en los niños con Retraso Mental severo.21 La validez de 
un acto comunicativo no se puede entender por aislado como la adecuada emisión 
de oraciones sintáctica y semánticamente bien estructuradas. Implica partir de un 
individuo que tiene un "Mundo Interno Subjetivo" caracterizado por sus 
conocimientos, experiencias, cultura, pertenencia a una familia y a un grupo social, 
estado de salud, anímico, etc., el cual en determinadas circunstancias, un lugar y 
un momento específicos tiene la intención de informar algo a otro individuo con un 
"Mundo Interno Subjetivo" diferente, con el fin de lograr un acuerdo enmarcado en 
una situación contextualizada. Se parte de que cada individuo con discapacidad 
desde que nace interactúa con un ambiente y tiene una serie de experiencias que 
le permiten paulatinamente comprender, valorar y prospectar su propia existencia. 
Posee unas características que varían de acuerdo con el proceso evolutivo, las 
cuales están determinadas por variables madurativas y hereditarias.  
 
No se pretende tratar al niño (a) y/o Joven como "discapacitado" sino de ubicarlo 
en una óptica de oportunidades en la familia, institución educativa y comunidad. 
Esto representa un conocimiento del niño como individuo único e irrepetible que 
tiene unas potencialidades a aprovechar en el medio circundante y susceptible al 
cambio, dada la permeabilidad en su estructura psíquica. El ambiente de atención 
                                    
20
 Ibid, P. 16 
21
 Pardo R, N.A, Terapeuta del Lenguaje. 
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será todo el entorno que rodea a la persona, sin necesidad de crear uno 
específicamente para este fin.  
Los niños con discapacidad cognitiva severa a menudo tienen disminuida su 
capacidad para la comprensión y expresión del discurso. Pueden estar 
comprometidos uno o más de los siguientes aspectos: emisión y comprensión del 
discurso hablado, lectura, escritura y comunicación no verbal (gestualidad y 
expresiones faciales cotidianas). 
Los individuos con discapacidad comunicativa severa presentan graves 
deficiencias cognitivo - lingüísticas que inciden sobre las diversas modalidades 
comunicativas. A menudo tienen severas dificultades para tomar la iniciativa y 
responder a los tópicos conversacionales, ni siquiera utilizando gestos no 
verbales, indicaciones manuales u otros movimientos del cuerpo.  
El grado de compromiso en alguna de estas modalidades puede ser diferente; en 
algunas personas se puede presentar un déficit severo en la comprensión del 
discurso hablado; otras, pueden tener una capacidad mediana de comprensión, 
pero severas dificultades para expresarse; otros, tienen la capacidad de 
comprender un mensaje, pero apenas logran decir el nombre de algunos objetos 
aisladamente, sin alcanzar a encadenar esas palabras para formar una oración 
con sentido completo. Los casos más graves tienen comprometidas todas estas 
modalidades.  
Los niños con dificultades para el procesamiento auditivo parecen no ser capaces 
de responder eficientemente a los niveles normales de estimulación lingüística y 
así también son incapaces de mantenerse dentro de los parámetros temporales 
normales en el desarrollo del lenguaje. Similarmente, algunos niños pueden tener 
dificultad para establecer conexiones eficientes entre la ejecución cognitiva y 
motora que les permita articular los rasgos del habla en forma efectiva, los cuales 
sí son capaces de captar intelectualmente. 
3.4.5.1 Modalidades complementarias para la comunicación en los niños con 
Retraso Mental severo. 22 Los niños o jóvenes con retraso mental severo pueden 
presentar las siguientes modalidades de comunicación:  
KINÉSICOS (O QUINÉSICOS): movimientos y posturas corporales, incluidos la 
mirada y el contacto corporal.  
QUÍMICOS: lágrimas, humedecimiento de ojos o de labios, sudor corporal etc.  
CRONÉMICOS: concepción, estructuración y uso del tiempo.  
                                    
22 Cómo pueden los padres estimular el desarrollo del lenguaje en sus hijos. 
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DÉRMICOS: sonrojo, palidez, sequedad e irritación cutánea.  
TÉRMICOS: cambios de temperatura corporal.  
PROXÉMICOS: concepción, estructuración y uso del espacio (proximidad al 
interlocutor).  
3.4.6 Comunicación de la familia con el niño con Retraso Mental Severo. 23 La 
interacción de los padres con el niño, en el hogar, es el punto de partida para su 
formación como sujeto social, capaz de comunicarse, participar realmente y de 
acuerdo con sus posibilidades en el medio social, cooperar, construir 
conocimientos y expresarse libre y creadoramente. Educar en este contexto, 
supone facilitarle al niño experiencias e instrumentos variados, cada vez más ricos 
y complejos, para que construya aprendizajes realmente significativos, de acuerdo 
a su nivel evolutivo y al contexto sociocultural en el que vive.  
Al estimular el lenguaje, en forma natural, por medio del diálogo y el juego, el 
cerebro puede aprender. Si hay zonas del lenguaje dañadas, otras zonas pueden 
tomar la función de éstas. Lo importante es el estímulo constante, sistemático, 
adecuado a las condiciones del niño y su familia, desde las etapas más tempranas 
del desarrollo.  
La competencia comunicativa se adquiere desde la infancia. Los padres se 
convierten en interlocutores de las necesidades y afectos de su hijo y le ofrecen el 
modelo para el aprendizaje de estructuras lingüísticas, mucho antes de que el niño 
pueda hablar. 
Las familias que tienen éxito en la adecuada estimulación del lenguaje y el habla 
en sus hijos, seleccionan los niveles del discurso en función de la capacidad del 
niño para entender el mensaje y no por su habilidad para producirlo. Un discurso 
demasiado simple no motiva al niño para aprender nuevo vocabulario o nuevas 
estructuras gramaticales. Y el discurso demasiado complejo es difícil de 
comprender. 
Slobin (1973) encontró una serie de estrategias que se utilizan con niños que 
presentan un desarrollo normal, para el aprendizaje de su idioma. Una de las más 
importantes es que los adultos usan nuevas formas (palabras) con viejas 
estructuras (gramática), o viejas formas (palabras) con nuevas estructuras 
(características gramaticales). 
 
 
                                    
23 Ibid, P. 21 
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¿Por qué se pone más atención a que los niños adquieran nuevas palabras, 
hablen más claramente o usen enunciados más largos y no en el mensaje? 
Cualquier persona, cuando no se le entiende, se siente frustrada y reduce sus 
intentos por comunicarse. Si los interlocutores corrigen siempre la forma de 
expresarse del niño, lo que éste aprende es que dicha forma es más importante 
que su contenido. Hay que moldear el discurso, más que corregir, repitiendo la 
forma adecuada de las producciones poco inteligibles del niño. 
Nelson (1985), demostró que los niños que gozaban de la oportunidad de salir 
más a menudo de sus casas, tenían mayores niveles de adquisición de lenguaje 
que otros niños. Las salidas y el cambio de actividades rutinarias dentro del hogar, 
pueden generar diversas experiencias que proporcionan tanto el contenido como 
la motivación para compartirlas mediante el discurso.  
El padre de familia actual, argumenta que "no tiene el tiempo" y / o la formación 
necesaria para asumir su rol en un mundo cambiante. En el hogar, la 
comunicación se limita a lo mínimo para la supervivencia o solamente se produce 
información vaga, órdenes para realizar acciones puntuales o expresiones con 
tendencia a castigar. Por lo tanto, se genera cierto grado de deprivación sensorial 
producido por la insuficiente calidad y cantidad de estímulos lingüísticos. Esta, a 
su vez, genera una respuesta fisiológica alterada, y por lo tanto, un trastorno en el 
desarrollo del sistema nervioso central que afecta la adquisición del lenguaje. 
Corresponde a la familia el establecimiento de unas relaciones reforzantes con el 
niño, la creación de un ambiente de estimulación desde períodos tempranos del 
desarrollo lo que repercute significativamente en la competencia social, 
desempeño intelectual e independencia personal, entre otros. Se deben buscar las 
ocasiones para jugar con el niño, en el suelo, con elementos manipulables 
(animales, carros, muñecos, etc., de materiales durables). Se pueden crear 
situaciones, moviendo los juguetes y narrando lo que está pasando. 
Otras sugerencias para mejorar la comunicación con el niño y/o joven  son: Hablar 
con frases cortas y claras, Llamar al niño por su nombre, Usar el nombre de las 
personas importantes en la vida de su hijo, Usar una señal física si es necesario, 
Use palabras para actividades de rutina (comer, beber, baño), Use palabras para 
solicitar ayuda y afecto (ayudar, abrazar, jugar), Use palabras de aplicación 
general (abrir, hacer, ir, dar), Use palabras para expresar sentimientos (triste, fácil, 
asustado), Use palabras del ambiente común (casa, escuela, cuarto), Si su hijo 
maneja comunicación por señas ayúdele a que él  mejore  los gestos, Use 
métodos visuales para complementar la comunicación. 
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3.5. DEFINICION DE FAMILIA 
 
La familia es la unidad básica de la sociedad, compuesta por dos o mas individuos 
que se reúnen para compartir creencias y valores comunes. El factor unificador  de 
una familia es el compromiso. Los individuos dentro de la familia  pueden estar 
relacionados por matrimonio, sangre, adopción, mutuo consentimiento o 
necesidad económica. 
Lo ideal es que la familia interactué de forma que permita  el logro de los objetivos 
comunes, como el mantenimiento del hogar, la socialización, el compañerismo, la 
crianza de los niños y la prestación de cuidados a los miembros discapacitados de 
la familia. Una familia trata de satisfacer las necesidades de sus miembros entre 
ellos: las necesidades fisiológicas de seguridad, de pertenencia, de amor, de 
estima y de autorrealización. 
 
Martha Craft define la familia como un contexto social de dos o mas personas por 
la unión mutua, el cuidado, el compromiso a largo plazo y la responsabilidad de 
procurar un crecimiento individual unas  relaciones de apoyo la salud de sus 
miembros y de la unión familiar, el mantenimiento de la organización del sistema 
durante el constante cambio individual, familiar y social24 
 
3.5.1 Historia de salud familiar. 25 Es el relato escrito de los principales aspectos 
que se relacionan con la salud de la familia.  Esta  nos permitirá relacionar los 
diferentes datos de la familia  y analizar en función de salud y enfermedad.  Es 
importante que los datos tomados en la historia puedan manejarse con criterio de 
riesgo, aplicando para ello conocimientos epidemiológicos.  Se pueden calificar los 
riesgos en forma parcial (vivienda, composición demográfica, costumbres y 
creencias, aspecto reproductivo, movilidad general, morbilidad oral, etc.). 
 
Es importante conocer el desarrollo histórico que ha tenido la familia, así como los 
beneficios de la educación, la promoción de la salud y la prevención de la 
enfermedad.  El conocimiento acumulativo de las familias lleva a un vínculo 
afectivo a través de todos los eventos cargados de emoción como lo son los 
nacimientos, las crisis familiares, los contactos en momentos de enfermedad y de 
muerte y otras. 
 
 
 
 
                                    
24 Reina C.A, Suárez Chavarro P. Op.cit, P. 13 
25 
Reina C.A, Suárez Chavarro P. Op.cit, P. 13 
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3.5.2  Tipos de familia. A continuación se describirán los diversos tipos de familia 
que se presentan en los diferentes núcleos familiares26    
 
Por convivencia de generaciones: En el cual se encuentran las familias 
nucleares completas e incompletas y las familias extensas completas e 
incompletas. 
 
 Familia nuclear completa: conviven bajo el mismo techo padres e hijos. 
 Familia de un solo progenitor y familia nuclear incompleta: es la familia 
conformada por madres e  hijos, o padre e hijos. La condición para clasificar 
una familia en esta topología es que la pareja hubiese convivido bajo el 
mismo techo en forma permanente por lo menos durante un año y después 
se separaron o divorciaron. 
 Familia extensa completa: convivencia bajo el mismo techo de 3 
generaciones (abuelo, padres y nietos). 
 Familia extensa incompleta: abuelos, padres, nietos y tíos; familia extensa 
en la cual falta uno de  los abuelos o conviven los abuelos, tíos y nietos. 
 Familia rígida: Los padres no admiten el crecimiento de sus hijos, lo que 
genera una gran rigidez familiar.  
 Familia sobre protectora: Existe una preocupación por sobreproteger a los 
hijos, hay esfuerzos desproporcionados por no permitir el desarrollo y 
autonomía de estos. El hijo no sabe ganarse la vida, ni defenderse, tiene 
excusa para todo y se convierten en infantiles. Como familia proporcionan 
al niño satisfacciones y necesidades y los protegen de peligros y 
enfermedades.  
 Familia amalgamada: Encuentran felicidad en hacer todo juntos, lo cual 
hace casi imposible el proceso de individualización. Es un insulto para los 
demás separarse.  Comparten todo con los demás, no hay puertas 
cerradas. Ocasionan que se conviertan  en personas inhibidas, con tensión 
de no querer separase, sin libertad pues están atados los demás, son 
inseguros.   
 Familia centrada en los hijos: Este tipo de padres busca la compañía de los 
hijos y depende de estos para lograr su satisfacción, en pocas palabras 
viven para y por sus hijos. En este tipo de familias  como costumbre el hijo 
participa en los conflictos entre sus padres en ocasiones el hijo queda al 
lado de uno de los padres en contra del otro.  
 
 
 
                                    
26
 Ibid, P. 24 
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 Familia demócrata:  En este tipo de hogares, los padres son incapaces de 
disciplinar a los hijos, no funcionan como padres, ni los hijos como hijos y 
con frecuencia se observa que los hijos mandan más que los padres.  El 
símbolo de autoridad es confuso, nadie sabe claramente que esperar de los 
demás miembros de la familia, se presentan conductas antisociales y al 
consumir alcohol éstas se incrementan. 
 Familia inestable:  La identidad social y sexual de este tipo de familia se 
establece de forma inadecuada ya que los padres han desempeñado un 
papel de manera confusa a cerca del mundo que quieren mostrar a sus 
hijos por falta de metas comunes, siéndoles difícil mantenerse unidos, 
dando origen a desconfianza e inseguridad de los hijos.  
 
Por relación de pareja: Clasificación en la que se tiene en cuenta la clase de 
vínculo matrimonial y el tipo de unión que se configura:  
 
 Legal: es la unión por vínculo matrimonial, civil o religioso. 
 De hecho: es la convivencia bajo el mismo techo en forma permanente de la 
pareja, esta unión se convierte en legal con  todas las implicaciones que 
esto lleve después de un año de convivencia. 
 
 Tanto la unión legal como de hecho se pueden clasificar de la siguiente forma: 
- Unión libre: es cuando los miembros de la pareja no han tenido uniones 
anteriores. 
- Padrastal simple: es cuando uno de los miembros de la pareja ha tenido 
uniones anteriores y trae o no sus hijos a la nueva unión. 
- Padrastal compuesta: es cuando los dos miembros de la pareja han tenido 
uniones anteriores y traen o no sus hijos a la nueva unión. 
- Padrastal superpuesta: es cuando los dos miembros de la pareja han tenido 
uniones anteriores, traen sus hijos a la nueva unión en la cual tienen hijos.  
 
Por tipo de asociación: son todas aquellas en donde no hay relación de 
parentesco, ni unión de pareja si no que conviven  bajo el mismo techo amigos o 
conocidos por circunstancias de tipo laboral, desplazamiento u otros factores: 
 
 Diádica: Es una relación de convivencia de dos personas únicamente, y 
puede ser de dos tipos:  
- Simple: es el llamado madresolterismo (madre e hijo/a) o 
padresolterismo (padre e hijo/a). 
- Compuesta: es cuando la abuela/o se hace cargo de un nieto/a o 
cuando un tío/a se hace cargo de un sobrino/a. 
 Relaciones esporádicas: Unión erotico-afectiva en la cual no hay 
convivencia bajo el mismo techo de forma permanente. 
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 Relaciones situacionales: Es una relación en donde conviven personas bajo 
el mismo techo sin vínculos parenterales o legales. 
 
3.5.3  Familiograma.27 Es un instrumento dinámico donde se delimitan los 
integrantes de la familia en 3 o 4 generaciones, y que incluyen datos 
socioculturales, antecedentes de enfermedades sufridas por los integrantes  
familia y factores de riesgo en los cuales se puede intervenir.  El familiograma 
debe contener nombre, edad, ocupación, morbilidad y mortalidad. 
 
A continuación se presentan los símbolos utilizados en la elaboración del 
familiograma. 
 
Figura 1. Símbolos de familiograma 
 
 
         Mujer   Hombre      Matrimonio  
 
 
 
 
                         Hermanos                                               Divorcio   
 
 
 
 
                 Gemelo                                                          Separación  
 
 
 
 
 
                            Muerte                               ~              Unión libre  
 
 
 
 
 
              Embarazo                  Aborto  
 
 
                                    
27  Reina C.A, Suárez Chavarro P. Op.cit, P. 25 
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3.5.4 Detección de disfunción familiar. Para definir el grado de satisfacción que 
los miembros de la familia tienen con respecto al entorno familiar se utiliza el 
APGAR familiar.28 
 
3.5.4.1 APGAR  familiar. Es un cuestionario de 5 preguntas que, mediante una 
escala de 0 a 2, evalúa el estado funcional de la familia. Para mayor facilidad se 
utilizan las letras APGAR, para recordar cada una de las funciones que se van a 
medir. Esta nemotecnia fue hecha originalmente en ingles y es difícil trasladarla al 
español totalmente. En la tabla 5 se describirán los componentes del APGAR 
familiar: 29 
 
 
Tabla 5. Componentes del APGAR familiar 
COMPONENTE DEFINICIÓN 
A - Adaptación 
Es la utilización de loas recursos intra y extra familiares para resolver los 
problemas cuando el equilibrio de la familia se ve amenazado por un 
periodo de crisis. 
 
P- Participación 
P – Poder 
Es la participación  en la toma de decisiones y  responsabilidades como 
miembro de  la familia. Define el grado de poder de los miembros de la 
familia.  
 
G  - Crecimiento 
Es el logro en la maduración emocional y física y en la autorrealización de 
los miembros de la familia a través del soporte y guía mutua. 
 
A -  Afecto 
Es la relación de amor y atención que existe  entre los miembros de la 
familia. 
 
R  - Resolución 
Es el compromiso o determinación de dedicar el tiempo a los otros 
miembros de la familia. 
 
El cuestionario APGAR se le entrega a cada integrante de la familia, para que sea 
diligenciado de forma individual. 
 
El APGAR familiar puede utilizarse periódicamente con el fin de detectar 
problemas en la familia, puede incluirse en la evaluación a través del tiempo. El 
resultado puede ser diferente para cada miembro de la familia pues la percepción 
individual o la situación de cada uno puede variar. 
 
 
                                    
28  Reina C.A, Suárez Chavarro P. Op.cit, P. 25 
29   
Reina C.A, Suárez Chavarro P. Op.cit, P. 25 
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La manera de clasificar numéricamente el APGAR es así:  
Casi siempre                  vale 2 puntos 
A veces   vale 1 punto 
Casi nunca   vale 0 puntos 
 
Análisis APGAR:   8-10 puntos: sugiere muy buena función familiar. 
   4-7 puntos: sugiere una disfuncionalidad. 
   0-3 puntos: sugiere una disfuncionalidad severa. 
 
El APGAR no solo sirve para descubrir y/o identificar disfuncionalidad sino que 
guía al profesional de salud para explorar aquellas áreas que la persona ha 
señalado como problemáticas. 
El APGAR no tiene una precisión absoluta ya que en algunas familias con 
problemas de falta de definición de límites, se han encontrado en calificaciones de 
alta funcionalidad. 
 
3.5.4.2  Cuestionario APGAR familiar. En la tabla 6 se mostrara el formato que 
cada integrante de la familia deberá resolver:30 
 
Tabla 6. Cuestionario APGAR familiar 
FRASE CASI SIEMPRE 
(2) 
A VECES   
(1) 
CASI NUNCA 
(0) 
Estoy satisfecho con el apoyo que recibo en mi 
familia cuando algo me molesta. 
   
comentario    
Estoy satisfecho con la forma en que mi familia 
habla de las cosas y comparte los problemas 
conmigo.  
   
comentario    
Estoy satisfecho con la forma en que mi familia 
acepta y da apoyo a mis deseos de emprender 
nuevas actividades o direcciones. 
   
Comentario    
Estoy satisfecho con el modo en que mi familia 
expresa sus afectos y responde a mis 
emociones como: tristeza, rabia, amor. 
   
Comentario    
Estoy satisfecho con la forma como mi familia y 
yo compartimos el tiempo, espacio y dinero. 
   
Comentario    
                                    
30 Reina C.A, Suárez Chavarro P. Op.cit, P. 25 
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3.6 TEORIZANTE DEL MODELO DE LA INTERACCIÓN PADRE-HIJO31 
 
Esta teorizante fue creada por Kathryn E. Barnard nació el 16 de abril de 1938 en 
Omaha, Nebraska, en 1956 se inscribió en un programa de enfermería de la 
universidad de Nebraska y se graduó en junio de 1960; tras su graduación siguió 
con estudios de postrado en la misma universidad. 
 
En 1965, la nombraron profesora asociada. Empezó como consejera en el área de 
retraso mental y los proyectos coordinados de formación para enfermeras para el 
desarrollo y cuidado de niños con retraso mental y discapacidades. Barnard se 
convirtió en la directora de proyecto de un estudio de investigación para 
desarrollar un método para la valoración enfermera de niños en 1971, al año 
siguiente consiguió un doctorado en ecología del desarrollo precoz de la infancia 
en la universidad de Washington. 
 
Ha publicado artículos tanto en revistas de enfermería como de otros campos 
desde 1966. Sus libros incluyen una serie de cuatro volúmenes sobre la valoración 
de la salud de los niños, dos ediciones relacionadas con la enseñanza para niños 
retrasados mentales y para niños con retraso de desarrollo, y trabajos centrados 
en las familias de los niños más vulnerables; sus publicaciones más recientes se 
centran en la eficacia de las intervenciones hospitalarias y de atención domiciliaria 
para mejorar la interacción entre los cuidadores y sus niños, y los efectos amplios 
de los factores de riesgo tanto o en el cuidador como en el niño. 
 
Barnard  admira  a Florence Blake por sus creencias y valores para construir la 
fundación de la práctica enfermera actual. Describió a Blake  como: “una gran 
enfermera pediátrica, clínica y educadora que giro nuestras mentes hacia una 
orientación basada en el paciente más que en el procedimiento, además interpreto 
la principal función de la paternidad y la enfermería como la capacidad de 
establecer y mantener relaciones constructivas y satisfactorias con los demás. 
Amplio algunas acciones importantes en la enfermería como el vinculo madre-hijo, 
el cuidado maternal y la separación del niño con sus padres. Ayudo a comprender 
la importancia de la familia en la enfermería. 
 
3.6.1 Utilización de pruebas empíricas.32 Barnard uso los hallazgos de muchos 
investigadores como Brazelton, Ainsworth y Bell; para la elaboración de su modelo 
de interacción y adaptación padre-hijo. Los hallazgos de la investigación 
contribuyeron a ampliar el conocimiento del desarrollo de instrumentos para 
valorar y medir la interacción entre un cuidador y un niño. 
                                    
31 Marriner Tomey, A. Raile Alligood, M, Modelos y teorías en enfermería. 
32 Marriner Tomey, A. Raile Alligood, M, Modelos y teorías en enfermería 
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Además de extraer información del desarrollo de otros, Barnard desarrollo su 
propia investigación en 1968, estudiando los niños y los adultos discapacitados 
mental y físicamente. A principios de los años 70, estudio las actividades del niño 
sano y más tarde amplio su estudio para incluir métodos para evaluar el 
crecimiento y desarrollo de los niños. La mayoría de estos estudios de 
investigación estuvieron patrocinados por el departamento de la salud pública 
estadounidense y servicios humanos. 
 
Barnard, sigue estudiando la relación madre-hijo y continúa examinando el papel 
de la enfermera en relación a las madres de alto riesgo  y a los niños. La NCAP 
creo la base  de la teoría de Barnard  de la interacción para la valoración del niño. 
Se trataba de un estudio longitudinal  continuado de 193 parejas de cuidadores -
niños, desde el periodo prenatal hasta el segundo grado  de la escuela, “para 
identificar  los resultados del desarrollo deficitario  del niño antes de que se dieran  
y para examinar la variabilidad  de la detección precoz  y las medidas de 
valoración a lo largo del tiempo”. A medida de que le proyecto iba progresando, “El 
equipo de la NCAP, se dio cuenta de que cualquier método de detección 
comprensible o plan de valoración se debe observar más allá del niño; también 
debe se tener en cuenta las transacciones entre el niño y su entorno social y 
físico”.  
 
3.6.2 Principales supuestos. Según la teoría de Barnard se dieron las siguientes 
definiciones:33  
 
ENFERMERÍA: En 1966, Barnard definió la enfermería como “Un proceso 
mediante el cual el paciente es ayudado a mantener y a promover su 
independencia. Este proceso puede ser educativo, terapéutico o de 
restablecimiento; implica la facilitación del cambio más probablemente un cambio 
en el entorno”, quince años más tarde en el discurso inicial dirigido a la Primera 
conferencia Internacional de Investigación sobre el cuidado, definió la enfermería 
como ”El diagnostico y tratamiento de las respuestas humanas a los problemas de 
salud”. En el contexto del cuidado centrado en la familia el papel es ayudar a las 
familias a ofrecer condiciones que promuevan “El crecimiento y desarrollo de los 
miembros   
Familiares. 
 
 
 
 
                                    
33 Ibid, P. 30 
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PERSONA: Cuando Barnard describe a una persona o a un ser humano, habla de 
la capacidad de participar en una interacción en la que ambas partes de dúo 
aportan cualidades, habilidades y respuestas que afectan a la interacción. Este 
termino incluye a los bebes, a los niños y a los adultos. 
 
SALUD: Como uno de los seis miembros del comité ejecutivo de la ANA  maternal 
and Chil Nursing Division en 1980, Barnard ayudo a definir la salud para la Scope 
Of Practice Statement como: “La salud es un estado dinámico del ser en el que el 
potencial del desarrollo y el potencial conductual de un individuo se realiza hasta 
el mayor limite posible. Para la finalidad de este documento la salud se observa 
como un continuo que va de la enfermedad al bienestar. Cada ser  posee fuerzas 
y limitaciones que proceden de la interacción de los factores ambientales y 
hereditarios. El dominio relativo de las fuerzas y limitaciones  determinan el lugar 
del individuo en el continuo bienestar – enfermedad. Durante periodos de 
enfermedad, traumas o discapacidades, puede que un individuo o una familia 
requiera distintos grados de asistencia personal para afrontar el problema 
manifestó, con el plan de tratamiento elaborado para aliviar el problema, o las 
secuelas. Durante los periodos de bienestar, puede que un individuo o una familia 
necesiten diferentes tipos de ayuda para obtener información con respecto a 
asuntos de salud, para recibir una pauta anticipada y un concejo terapéutico para 
resolver los problemas o para desempeñar prácticas de salud corrientes cuando 
se enfrenten a un problema de salud progresivo o crónico. 
 
ENTORNO: Es un aspecto esencial de la teoría de Barnard. Afirma “básicamente, 
el entorno incluye todas las experiencias con las que el niño se encuentre: gente, 
objetos, lugares, sonidos, sensaciones visuales y táctiles”. El entorno incluye: 
recursos sociales y financieros, otras personas, una adecuación del hogar y la 
comunidad, así como todas las cualidades que afectan también al cuidador. 
 
3.6.3 Afirmaciones teóricas. La teoría de Barnard de la interacción para la 
valoración de la salud del niño se basa en las siguientes afirmaciones teóricas: 34 
 
1. En la valoración de la salud del niño, la meta es identificar los problemas 
antes de que se desarrollen y cuando la intervención sea más eficaz. 
2. Los factores socio-ambientales, tal como se refleja en la interacción 
cuidador-niño, son importantes para determinar los resultados de la salud 
del niño. 
3. Algunas observaciones de la interacción cuidador-niño pueden ofrecer una 
muestra válida de las experiencias en curso y expectativas. 
                                    
34
 Ibid, P. 30 
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4. Todos los cuidadores adultos aportan al cuidado su propia personalidad y 
nivel de habilidad, que son el fundamento sobre el que se construye su 
acción de cuidado.  
5. Por medio de la interacción, los cuidadores y los niños modifican la 
conducta del otro. Es decir, la conducta del cuidador influye en el niño y a la 
vez, el niño influye en el cuidador. 
6. Una manera importante de promover el aprendizaje consiste en responder y 
elaborar las conductas iniciadas en el niño y reforzar el intento de probar 
nuevas cosas por parte del niño.  
7. Una tarea básica de ayuda para el profesional de enfermería es promover 
un aprendizaje temprano del entorno y positivo que incluya una relación de 
educación. 
8. Valorar el entorno social del niño, incluida la calidad de la interacción 
cuidador-niño, es importante en cualquier modelo coherente de cuidado de 
la salud de los niños. 
 
3.6.4 Conceptos principales y definiciones. 35 Un punto principal del trabajo de 
Barnard fue desarrollar un instrumento de valoración para evaluar la salud, el 
crecimiento y el desarrollo del niño a la vez que se consideraban el padre y el hijo 
como sistema de interacción. Barnard afirmó que el sistema cuidador-niño se vio 
influido por las características individuales de cada miembro y que las 
características individuales también se modificaron para cubrir las necesidades del 
sistema. Esta autora define la modificación como una conducta de adaptación. La 
interacción entre un padre y un hijo está ilustrada en el modelo de Barnard de la 
siguiente manera: 
 
Figura 2. Modelo de interacción padre-Hijo de Barnard  
 
 
 
 
                                    
35 Ibid, P. 30 
Características 
cuidador/padre: 
- sensibilidad a las 
señales. 
- Alivio del malestar. 
- Ofrecer situaciones. 
de fomento del 
crecimiento. 
 
Características del niño: 
 
-Claridad de las señales. 
-Capacidad de respuesta  
hacia el cuidador/padre. 
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Barnard ha definido los términos del diagrama de la siguiente manera: 
 
CLARIDAD DE SEÑALES DEL NIÑO: Para participar en una relación sincrónica, 
el niño debe mandar señales a su cuidador, indicando sus deseos de 
comprometerse o de desentenderse de la interacción. La habilidad y la claridad 
con que estas pistas se mandan va a ser más fácil o más difícil a los cuidadores 
discernir las pistas y modificar su conducta. Las señales ambiguas o confusas que 
manda un niño pueden alterar las capacidades de adaptación del cuidador. 
 
RESPUESTA DEL NIÑO HACIA EL CUIDADOR: La capacidad del cuidador de 
reconocer y responder a los mensajes del niño. Los cuidadores modifican su 
conducta y utilizan tiempo, fuerza, ritmo y duración, para establecer el tono de la 
interacción. 
 
CAPACIDAD DEL CUIDADOR PARA ALIVIAR LA SENSACIÓN  DE MALESTAR 
DEL NIÑO: La capacidad del cuidador para calmar a un niño angustiado. Esta 
capacidad implica el reconocimiento del cuidador de las señales de malestar, la 
elección de una acción adecuada y la capacidad de darse cuenta y dar una 
respuesta.  
 
ACTIVIDADES DEL CUIDADOR PARA FOMENTAR EL CRECIMIENTO SOCIAL 
Y EMOCIONAL: Incluyen el dominio afectivo y transmite un tono de sensación 
positiva. El cuidador ofrece un entorno de apoyo utilizando la voz, el tono, el tacto 
y el movimiento. Ello refuerza la habilidad de respuesta del cuidador. 
 
ACTIVIDADES DE LOS PADRES PARA FOMENTAR EL CRECIMIENTO 
COGNITIVO: El tipo de experiencia de aprendizaje que el cuidador hace posible 
para el niño. Las verbalizaciones del cuidador, animando al niño a que responda 
permitiendo la exploración, son ejemplos de cómo fomentar el crecimiento 
cognitivo. 
La interrupción en el proceso de adaptación provoca que se rompa la interacción. 
Esta interferencia puede tener su origen en el cuidador, en el niño o en el entorno.  
 
NIÑO: Al describir al niño, Barnard utilizó las características personales de: 
“apariencia física, temperamento, patrones de nutrición y de sueño, y 
autorregulación”. 
 
CUIDADOR: Posee una serie de características “incluidas las psicosociales, la 
salud física y mental, los cambios en la vida, las expectativas y la preocupación 
acerca del niño y lo mas importante, el estilo del cuidador de ofrecer cuidado y las 
habilidades de adaptación. 
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ENTORNO: El entorno afecta tanto al niño como al cuidador e incluye “recursos 
sociales y financieros posibles (o su falta), como la presencia de un adulto que 
ofrezca apoyo, comida y morada adecuada, una casa segura y una implicación en 
la comodidad”.36 
 
3.7 ROL DE ENFERMERÍA 
La enfermera como miembro del equipo de salud desempeña funciones 
asistenciales, sociales y comunitarias, unidos a la docencia e investigación;  
ejecutando programas esenciales para garantizar la salud de la población por 
medio de un plan de cuidados. 
 
 La discapacidad mental  que afecta a la población infantil constituye un problema 
de salud por su impacto sobre la calidad de vida del niño afectado, por su 
repercusión sobre la familia, y por los recursos que debe destinar la sociedad para 
su atención. 
 
Como parte del manejo integral de la discapacidad mental se hace necesario crear 
un espacio donde se brinde a los padres información científica actualizada sobre 
las características del problema que enfrenta su hijo (a) y/o joven y las acciones 
necesarias para lograr el máximo desarrollo del niño y su plena participación 
social; logrando así una familia mejor educada, mejor informada, que comprende 
las características del proceso patológico, su pronóstico, las posibles 
complicaciones y la forma para evitarlas; este es  un instrumento inestimable para 
poder ofrecer al niño una atención integral. Al Brindar a los padres apoyo 
emocional e información, que permita un mejor equilibrio emocional, es un aspecto 
esencial en el tratamiento integral de cualquier forma de discapacidad infantil. La 
familia, en general, y los padres, en particular, son el factor más importante en la 
habilitación de funciones en el niño. El futuro de este dependerá en gran medida 
de la capacidad de estos de enfrentar el problema. 
 
La atención de salud del niño (a) y/o joven con discapacidad mental está centrada 
en el cuidado integral de él y su familia, así como también en el entorno que le 
rodea; por tanto la enfermera debe dedicar un mayor tiempo para el desarrollo de 
técnicas y procedimientos que se requieran para el cuidado específico de cada 
niño, buscando con ello mejorar su calidad de vida presente y futura. 
  
 Por medio del papel de enfermería podemos brindar un servicio humano en el 
cual se interactúa con la familia para brindar un apoyo individual y colectivo que 
los lleve a mejorar las relaciones en cuanto a la comunicación que utilizan con el 
                                    
36 Ibid, P. 30 
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niño (a) y/o joven con retraso mental severo; lo anterior se realiza teniendo en 
cuenta los factores psicológicos, sociales, culturales y espirituales manejados por 
la familia.  
 
Las intervenciones de enfermería serán benéficas y satisfactorias para la familia, 
teniendo en cuenta que para esto se deben identificar las creencias, valores y 
modos de vida que ésta maneja con el fin de elegir métodos educacionales 
adecuados.  
Según la teorizante de Kathrynn E. Barnard modelo de la interacción padre-
madre/hijo el papel de enfermería es ayudar a las familias a ofrecer condiciones 
que promuevan el crecimiento y el desarrollo de los niños (a) y/o jóvenes con 
retraso mental severo, así como también  de los demás miembros de la familia.37 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                                    
37 Marriner Tomey, A. Raile Alligood, M, Op.cit, P. 30 
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3.8  MARCO JURIDICO DEL RETRASO MENTAL 
 
Las personas con discapacidad están expuestas a situaciones de discriminación y 
exclusión social que les impide ejercitar sus derechos y libertades al igual que el 
resto, haciéndoles difícil participar plenamente en las actividades ordinarias de las 
sociedades en que viven. En las 2 últimas décadas el enfoque hacia las personas 
con discapacidad ha cambiado, dejando atrás el enfoque médico, asistencial o 
caritativo para comenzar a ser vistas como sujetos portadores de derechos. Aquí 
encontrará información sobre este debate y el marco legal que le brinda soporte y 
justificación.38 
 
DERECHOS FUNDAMENTALES - CONSTITUCIÓN POLÍTICA DE 
COLOMBIA:39 
 
ARTICULO 13. Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibirán la 
misma protección y trato de las autoridades y gozarán de los mismos derechos, 
libertades y oportunidades sin ninguna discriminación por razones de sexo, raza, 
origen nacional o familiar, lengua, religión, opinión política o filosófica. 
El Estado promoverá las condiciones para que la igualdad sea real y efectiva y 
adoptará medidas en favor de grupos discriminados o marginados. 
El Estado protegerá especialmente a aquellas personas que por su condición 
económica, física o mental, se encuentren en circunstancia de debilidad manifiesta 
y sancionará los abusos o maltratos que contra ellas se cometan.  
 
ARTICULO 16. Todas las personas tienen derecho al libre desarrollo de su 
personalidad sin más limitaciones que las que imponen los derechos de los demás 
y el orden jurídico. 
ARTICULO 25. El trabajo es un derecho y una obligación social y goza, en todas 
sus modalidades, de la especial protección del Estado. Toda persona tiene 
derecho a un trabajo en condiciones dignas y justas. 
ARTICULO 47. El Estado adelantará una política de previsión, rehabilitación e 
integración social para los disminuidos físicos, sensoriales y psíquicos, a quienes 
se prestará la atención especializada que requieran.  
                                    
38 
Convención interamericana para la eliminación de todas las formas de discriminación contra las personas  con 
discapacidad. 
39 
Pérez Escobar, J, Constitución Política de Colombia 
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ARTICULO 49. La atención de la salud y el saneamiento ambiental son servicios 
públicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los 
servicios de promoción, protección y recuperación de la salud. 
 
DERECHOS DE LA PERSONA CON RETRASO MENTAL 40 
1. La persona con retardo mental debe gozar, hasta el máximo grado de 
viabilidad, de los mismos derechos que los demás seres humanos.  
2. Las personas  tienen derecho a la atención médica y el tratamiento físico 
que requiera su caso, así como a la educación, la capacitación, la 
rehabilitación y la orientación que le permitan desarrollar al máximo su 
capacidad y sus aptitudes.  
3. El retrasado mental tiene derecho a la seguridad económica y a un nivel de 
vida decoroso. Tiene derecho en la medida de sus posibilidades a 
desempeñar un empleo productivo o alguna ocupación útil.  
4. De ser posible, el retrasado mental debe residir con su familia o en un 
hogar que reemplace el propio, y participar en las distintas formas de la vida 
de la comunidad. El hogar en que viva debe recibir asistencia. En caso de 
que sea necesario internarlo en un establecimiento especializado, el 
ambiente y las condiciones de vida dentro de tal institución deberán 
asemejarse en la mayor medida posible a los niveles de la vida normal.  
5. El retrasado mental debe poder contar con la atención de un tutor 
calificado, cuando esto resulte indispensable para la protección de su 
persona y sus bienes.  
6. El retrasado mental debe ser protegido contra toda explotación y todo 
abuso o trato degradante. En caso de que sea objeto de una acción judicial, 
deberá ser sometido a un proceso justo en que se tenga plenamente en 
cuenta su grado de responsabilidad, atendidas sus facultades mentales.  
7. Si algunos retrasados mentales no son capaces, debido a la gravedad de 
su impedimento, de ejercer efectivamente todos sus derechos, o si se hace 
necesario limitar o incluso suprimir tales derechos, el procedimiento que se 
emplee a los fines de esa limitación o supresión deberá entrañar 
salvaguardas jurídicas que protejan el retrasado mental contra toda forma 
de abuso. Dicho procedimiento deberá basarse en una evaluación de su 
capacidad social por expertos calificados. Asimismo, tal limitación o 
supresión quedará sujeta a revisiones periódicas y reconocerá el derecho 
de apelación a autoridades superiores.  
                                    
40
 Egea García. C, Derechos de la persona con retraso mental. 
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3.9  MARCO HISTORICO 
 
Es indudable que desde que existe seres humanos en la tierra, algunas personas 
han experimentado mas dificultades para aprender que otras. A continuación se 
describirán algunos cambios de actitud y los acontecimientos significativos que 
afectaron la manera en que se ha tratado a las personas con retraso mental  a lo 
largo del tiempo:41  
 
 En las sociedades primitivas, el principal objetivo de los seres humanos 
era la supervivencia y con frecuencia se eliminaba o abandonaba a los 
enfermos, los minusválidos físicos y los viejos;  a fin de que los demás tuvieran 
mayores oportunidades de sobre vivir. 
 
 Cuando la supervivencia dejo de ser un problema tan absorbente y la 
sociedad se diferencio en distintos niveles, se hizo común ridiculizar a los 
retrasados mentales y entorno a ellos aparecieron supersticiones y mitos. 
 
 Se empleaban palabras como idiota y bobo, y algunos reyes, reinas y 
otras personas adineradas empleaban a “tontos” como payasos o bufones de la 
corte. Bogman (1986) proporciona información histórica sobre la exhibición de 
personas con retraso mental para fines de diversión o lucro durante el periodo 
que va de 1850 a 1940. 
 
 Durante la Edad Media, cuando la religión llegó a ser la fuerza dominante, 
se adoptó un punto de vista más humano.  Se crearon asilos y los monasterios 
abrieron sus puertas para cuidar a las personas con retraso mental. Sin 
embargo nadie pensaba que fuera posible modificar la conducta de estos 
individuos. 
 
 A las personas con retraso mental se les a negado incluso el derecho a la 
vida. Algunos especialistas en la materia consideraban la eutanasia de las 
personas con retraso mental como un medio natural del sociedad de  “poner fin 
a la existencia de estos miembros deficientes e inservibles de la sociedad”  
(Tredgold, 1947). 
 
 A comienzos del siglo XIX se realizó el primer intento de educar a 
personas que padecen retraso mental. 
 
 
 
                                    
41 Heward, W.L, Op.cit,P.4 
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 3.10 MARCO GEOGRAFICO 
 
La fundación CINDES (Centro para la prevención y rehabilitación integral ) esta 
ubicada entre calle 81 y 82, Numero 18B-49, en la unidad residencial Olímpicos II, 
Barrio Gamma; que al norte limita con el aeropuerto, al oriente con Pereira y al 
Occidente con Cartago, en la cuidad de Pereira, departamento de Risaralda. 
Este lugar fue elegido  por las investigadoras para realizar el proyecto de 
investigación con la familia de los niños de 6 a 21 años con retraso mental severo.  
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4. DISEÑO METODOLOGICO 
 
 
4.1  TIPO DE ESTUDIO 
 
Los estudios cualitativos son un grupo de guías flexibles que conectan las 
perspectivas teóricas a estrategias de indagación y de métodos para la 
recolección de los datos, estos se inician sin hipótesis que comprobar ni marco 
conceptual que interpreten la experiencia. 
 
La investigación cualitativa intenta capturar el fenómeno de una manera holística, 
permitiendo comprender el comportamiento y pensamiento del hombre.  
 
Se comienza con un área de interés que permite la entrada conceptual al tema 
para ir generando de forma inductiva, hipótesis y categorías. 
 
Con el fin de cumplir con los objetivos de este estudio, se elige un diseño 
cualitativo, pues esta metodología nos permite comprender el fenómeno, en este 
caso conocer como es la  comunicación  maneja la familia con niños y jóvenes de 
6 a 21 años,  inscritos en el programa de atención integral con retaso mental 
severo en la fundación CINDES en el municipio de Pereira durante el primer 
periodo del año 2005. 
 
  
4.2   POBLACIÓN DE ESTUDIO 
 
Familia de niños y jóvenes con retraso mental severo entre 6 y 21 años de edad 
inscritos en el programa de atención integral con retaso mental severo en la 
fundación CINDES en el municipio de Pereira en el primer periodo del año 2005. 
  
 
4.3. HIPÓTESIS 
 
En los estudios cualitativos no se pretenden probar hipótesis dada la flexibilidad de 
este tipo de estudios, las hipótesis pueden irse modificando y construyendo a 
medida que se desarrolla la investigación. 
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4.4  MUESTREO TEORICO 
 
La metodología  utilizada en el estudio es cualitativa por lo tanto el  muestreo es 
teórico. 
Un buen muestreo teórico es el que logra la descripción mas completa del 
fenómeno que sé esta investigando, a diferencia de un estudio cuantitativo que 
define variables en términos numéricos y su análisis es en proporciones.  
Este muestreo se hace con base en los temas y conceptos que van emergiendo 
durante el análisis; esto exige que la recolección de datos y su análisis se realicen 
de forma concurrente, con un interés de captar la variedad y la dimensión de un 
tema y fenómeno. 
 
 
4.5 FUENTES DE RECOLECCIÓN DE DATOS 
 
La recolección de datos cualitativos se hace en el medio natural por medio de 
instrumentos abiertos, por ejemplo, las entrevistas en profundidad o con poca 
estructuración. Aunque estas entrevistas están guiadas por el interés de estudio 
de investigación, se van desarrollando a medida que la persona relata su 
experiencia cotidiana. Las preguntas iniciales de la guía de entrevista se 
elaboraron con base a los objetivos del estudio. Su intención es obtener relatos 
descriptivos que permitan comprender el punto de vista del fenómeno. 
 
Las investigadoras utilizaron la entrevista no estructurada ya que tiene la 
posibilidad de profundizar en el tema que sé esta investigando y por las demás 
ventajas ya mencionadas. 
 
La entrevista no estructurada es más flexible y abierta, aunque los objetivos de 
investigación determinan las preguntas, su contenido, orden, profundidad y 
formulación se encuentran por entero en las manos de los investigadores. Los 
investigadores realizaron las preguntas antes de elaborar la entrevista, 
modificando el orden para adaptarlas a características particulares de los objetos 
de estudio. 
 
Las ventajas en este tipo de entrevista  es que pueden ser adaptables  a toda 
clase de sujetos en situaciones diversas, también permite profundizar en los temas 
de interés y orienta posibles hipótesis y variables cuando se exploran áreas 
nuevas.   
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4.6  PLAN DE RECOLECCION DE DATOS 
 
 
Se solicitó permiso a la Fundación CINDES, entidad que atiende niños con retraso 
mental en el municipio de Pereira, mediante una solicitud escrita por parte de la 
facultad de enfermería, para tener acceso a la población de estudio. 
 
En la institución se hizo una concertación con las directivas con el fin de convocar 
una reunión de padres de familia de niños con retraso mental severo de seis (6) a 
veintiún (21) años; el objetivo era explicarles el trabajo a realizar y conocer cuál es 
la disposición para colaborar con la investigación. 
 
Se realizó una prueba exploratoria, tomando 2 familias con el fin de identificar 
errores o inconsistencias y posteriormente realizar las respectivas modificaciones.  
La entrevista fue ejecutada por las investigadoras, por lo tanto no se requirió 
capacitar  personal. 
 
El grupo de investigadoras se reunió periódicamente para revisar los datos y dar 
pautas que mejoraron el trabajo que se estaba realizando. 
 
Las entrevistas fueron realizadas en las viviendas de cada familia de niños (a) y/o 
jóvenes con retraso mental severo; se elaboró un consentimiento informado 
(ANEXO A) dándoselo a conocer a las familias, y se les explicó los objetivos y/o 
propósitos de la investigación, enfatizando que el estudio realizado fue publicado, 
pero el nombre de las personas no será asociado con la investigación y que no 
habrán riesgos para la salud. Posteriormente se procedió a realizar las entrevistas 
las cuales fueron gravadas conservando la privacidad en el momento del 
desarrollo de ésta. 
 
Después de haber finalizado las entrevistas se procedió a transcribir cada una de 
ellas, luego se realizó la categorización y codificación, con su respectivo análisis, 
los cuales facilitaron la elaboración de las conclusiones, las estrategias y 
recomendaciones según los resultados del estudio. 
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4.7 VALIDEZ Y CONFIABILIDAD 
 
Las cuestiones de validez y confiabilidad en los estudios cualitativos se abordan al 
garantizar la veracidad y la credibilidad, los cuales se logran con el muestreo 
teórico y con la trascripción completa de los datos. 
 
Los conceptos teóricos que emergen de los estudios cualitativos se validan 
continuamente en los datos y en el análisis emergente. Así, los datos se utilizan 
también para comprobar la solidez y veracidad de las conceptualizaciones del 
investigador. 
 
4.8 PLAN DE ANÁLISIS 
 
La actividad central de los estudios cualitativos es el análisis, su objetivo es 
generar conceptos o categorías, y esto se logra por medio de la codificación. 
 
El análisis de los datos cualitativos comprende tres momentos. En el primero 
denominado descriptivo, se realiza la codificación abierta para identificar, nombrar 
y describir categorías, en el segundo se realiza la codificación axial para relacionar 
las categorías y en el tercer momento se realiza la codificación selectiva que 
completa descripciones. 
Este análisis es inductivo abierto y finaliza cuando la categoría se satura, es decir, 
cuando no hay mas información nueva sobre las categorías analizadas; esto se 
logra fundamentalmente con el muestreo teórico. 
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5. RESULTADOS 
 
5.1 CATEGORIZACIÓN Y CODIFICACIÓN DE ENTREVISTAS 
 
Al haber realizado las entrevistas y visitas domiciliarias a cada una de las familias 
de los niños (a) y/o joven con retraso mental severo, se les dio categorías y 
códigos a cada una de las entrevistas realizadas, se realizo un análisis con base a 
lo encontrado y fundamentado en el marco teórico. 
 
Tabla 7. Categorización y codificación de entrevistas 
 
 
 
 
 
 
CATEGORÍAS 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
 
 
 
1. Sospecha 
del problema. 
 
Ausencia de 
comportamien
tos propios de 
acuerdo a la 
edad. 
 x x x x x  
 
 
 
“Porque no se comunicaba y no se daba 
a entender, no hacia las cosas normales 
del niño de esa edad”. 
Ausencia del 
lenguaje  
  x    
 
 
 
 
 
 
 
 
2. Diagnostico 
Afrontamiento 
inadecuado 
de la realidad. 
x     x  
 
 
 
 
“La verdad es que uno no sabia de nada 
de esas cosas” 
 
 
 
“Así problemas como el de él yo no 
había visto así, yo pensé que era el 
único del problema” 
Indiferencia 
por 
desconocimie
nto. 
x  x    
Confusión de 
la patología. 
 x   x x 
Aceptación y 
búsqueda de 
ayuda. 
  x x   
Angustia de la 
madre 
   x   
Impacto en la 
visita 
institucional 
   x   
Resignación     x  
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CATEGORÍAS 
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. 
6 
 
 
 
 
 
VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
3. ayuda 
(apoyo 
profesional) 
Remisión 
profesional. 
 
 
X 
  
X 
 
X 
  
X 
“De allá del Seguro Social me dijeron 
que pues una doctora en CINDES me 
dijo que… en CINDES era para niños así 
especiales y todo” 
 
“yo, averiguaba donde había de pronto 
un lugar donde le enseñaran a los niños”  
Búsqueda de 
ayuda 
  
X 
   
X 
 
 
 
 
 
 
 
 
4.Compromi- 
so familiar. 
Apoyo 
familiar. 
 
 
X 
 
X 
    “Solamente yo, no más, por que mi 
esposo ¡pues! El prácticamente, él a mi 
hijo lo quiso mucho, pero digamos que le 
dedicara tiempo así ¡no!” 
“El hermano cuando está aquí, no más. 
Juega con ella, le conversa, la manda, la 
regaña, en fin. Pero de resto no, porque 
la demás familia no, de un ratito y ya”. 
“Lo tratamos como una persona normal, 
a él se le ordena tal cosa y la tiene que 
hacer así son todos con él”. 
“Cuando se le deja de hacer alguna 
cosa, ya después para volverla a hacer  
hay que empezar uno de nuevo. Lo que 
usted le enseñó en un año, si se lo deja 
de hacer en un día, ¡Adiós!, hasta ahí 
llega” 
Apoyo familiar 
limitado 
   X   
Insistencia 
diaria de 
habilidades 
adquiridas. 
 
X 
     
No 
aceptación. 
 X     
Solo la madre   X X X X 
Guía de 
profesionales 
en las 
terapias 
    
X 
  
 
 
 
5. Costo del 
tratamiento 
 
 
División de 
gastos entre 
el estado y la 
familia. 
 
 
X 
  
 
X 
 
 
X 
 
 
X 
 
 
X 
 
“No, la familia y la institución, estuvo en 
un tiempo con el seguro, tuvimos una 
ayuda, disque pagada por CINDES  y 
eso se acabó, luego yo ya seguí 
pagando, estuve un tiempo pagando y 
luego recibimos la ayuda de la Secretaría 
de Educación, ellos cubrían una parte, 
nosotros otra. 
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CATEGORÍAS 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
 
 
 
 
6. Logros 
alcanzados 
Progreso 
cognitivo. 
X    X  “Lo poco o lo mucho, porque es poco. 
Pero es mucho lo que la niña ha 
avanzado en CINDES. Son cositas como 
les digo, pero son logros”. 
 
“No, pues muchos, es que mi hijo…él les 
ya, como le dijera yo, pues él lo único 
que le falta es hablar, pues él ya es muy 
independiente, se defiende sólo, pues ya 
prácticamente y normal”. 
“No, él, pues él ha mejorado en cuanto a 
la hiperactividad, él era más difícil, más 
pequeñito era muy difícil”. 
 
Conformismo 
frente a la 
realidad. 
 
X 
 
X 
  
X 
  
Disminución 
de 
hiperactividad 
e insomnio. 
   
X 
   
Independenci
a por parte del 
niño 
    
X 
  
X 
 
 
 
 
 
 
7. Expectativa 
frente al futuro 
 
Esperanza en 
la mejoría. 
 
 
X 
 
X 
     
“Yo, lo único  que pido es que dure 
muchos años para estar con ella”. 
“Nosotros deseamos que la niña nos 
hable, seria la mayor felicidad y el mayor 
milagro que el Señor pueda darnos, que 
sea funcional”. 
 
“Para uno seria muy bueno, pues que él 
quedara normal y pudiera estudiar o salir 
adelante, pero pues a mi ya me han 
dicho que mi hijo, que prácticamente, 
normal ¡no! Que él siempre queda con su 
problema”. 
 
 
Incertidumbre 
frente al 
futuro. 
 
 
X 
 
X 
 
X 
  
X 
 
X 
 
Temor a estar 
ausente. 
 
X 
 
X 
    
 
 
 
 
 
8.Convivencia 
 
 
Solo la madre 
 
 
X 
    
X 
  
 
“El no tiene amigos por que si vienen 
otros niños hay mismo dicen ¡hay este 
tan canson, hay este coge todo! Porque 
el coge todo, todo se los daña, entonces 
todos los niños le sacan a él como el 
cuerpo”. 
“No más mi persona, ¡pues! Por que 
nadie más así que me colabore con las 
terapias ¡no! O alguna cosa ¡no! 
 
 
Rechazo por 
parte de 
amigos 
 
   
X 
   
 
Acompañamie
nto continuo 
por la madre 
    
X 
  
58 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
CATEGORÍAS 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
 
 
 
 
 
9. Actividades 
Escasas 
actividades 
lúdicas 
 
 
X 
 
X 
 
X 
 
X 
 
X 
  
“La verdad que ninguna, por que ella no 
lo hace” 
 
“Si todos los días se le saca el tiempito 
de 5 a 6”. 
 
“yo, la verdad es que casi no salgo con 
ella, muy horrible para salir”. 
 
“juego con él, nos sentamos a escribir en 
el cuaderno”. 
 
 
Aceptación e 
interés. 
 
 
X 
   
X 
  
X 
Incertidumbre 
frente al 
futuro. 
 
X      
Actividades 
rutinarias. 
 
 
X 
   
X 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
10. Autoridad 
Cumplimiento 
de órdenes. 
 
 
X 
      
“yo sola”. 
 
“Cuando yo estoy brava, hablo fuerte, no 
me río con ella”. 
 
“Cuando le voy a dar una orden, es una 
orden cortita y que ella me la  pueda 
entender”. 
 
“No, pues yo, si estoy con él, o si no mi 
esposo también ¡Los dos!”. 
 
“Mi persona, por que soy viuda entonces 
yo ya quede con el papel de papá y 
mamá”. 
 
“Al decirle al niño recójame tal cosa u 
organíceme esto, el esas ordenes no las 
entiende”. 
 
“El entiende algunas cosas”. 
Falta de 
autoridad. 
 
 
X 
    
X 
 
Conformismo 
frente a la 
realidad 
 
X 
     
Dificultad para 
seguir 
ordenes 
   
X 
   
La madre 
 
  X  X X 
Hablar fuerte 
 
X   X   
Comprensión 
de ordenes 
 
   
X 
   
-Autoridad 
compartida 
 
    
X 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
11. Manejo de 
emociones y 
comportamien
tos 
Manera de 
hacerse 
entender 
 
X 
     “Si, me pongo a llorar, por que en ese 
momento pues cuando el se porta, yo no 
lloro delante de él, si no que me voy para 
la terraza o así para otra parte y me 
pongo es a llorar”. 
“Cuando yo  estoy enseñándole la 
terapia pues, alguna cosa él no me 
entiende, entonces sinceramente yo me 
estreso, me estreso; esa es la reacción 
que yo tomo que me desespero y me da 
ese estrés y esa cosa”. 
“Cuando no le gusta algo y si uno lo 
regaña muy duro así, o algo así, él se 
pone muy sentimental y se pega en la 
cabeza, hay que cogerle las manos”. 
“Me provoca salir corriendo, me da un 
desespero horrible”. 
“Me da miedo reaccionar mal”. 
“Aunque he supera mucho el problema 
de él siempre a veces uno tiene como 
sus “bajones”, algo que a uno lo 
deprime, entonces uno no puede nada 
como para uno, como que la vida de uno 
es él”. 
“Impotencia, yo sin saber que tiene la 
niña, como una angustia, como una 
rabia, como de ver tantos niños por 
ahí…. A mi si me deprime mucho”. 
“A él no le gusta que uno lo trate como 
brusco, hay mismo se vuelve agresivo”. 
“hay días que estoy contenta, pero hay 
días que me deprimo mucho, que ni 
salgo”. 
“Si, por ejemplo, cuando él así no me 
entiende, él mismo empieza con las 
manos a golpearse en la cabeza”. 
“No, pues, se me da muy duro por que 
uno pues quisiera como entenderle todo 
lo que el dice y colaborarle en lo que 
sea, pero uno no entenderle a uno le da 
muy duro”. 
Respuesta 
pasiva por parte 
del niño 
 
X 
     
Autoagresión X X   X X 
Angustia de la 
madre 
X X  X  X 
Desesperación  X  X X  
Estados 
depresivos 
 X X X   
Impotencia  X  X   
Trato 
inadecuado 
  X  X  
Expresión de 
afecto. 
  X    
Lenguaje 
gestual o 
movimientos 
corporales. 
   
X 
  
X 
 
Dependencia 
por parte del 
niño hacia la 
madre 
   
X 
   
Sobreprotección   X X   
Falta de 
compromiso del 
padre o madre 
   
X 
  
X 
 
Actividades 
repetitivas 
  X  X  
Comportamiento
s agresivos 
   X   
Conductas 
irregulares de la 
niña 
    
X 
  
-Busca de 
distracción de la 
madre 
    
X 
  
X 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
 
 
 
 
 
 
12. Tipo de 
comunicación 
Reconocimiento 
de su propio 
espacio 
X      “No, yo pues me comunico con él, pues 
le llamo la atención, pues así hablando 
con él, pues si hablando”. 
“yo le digo al niño, vaya juegue en su 
cuarto para yo ver televisión y entonces 
él se va”. 
“Yo, hablo todo el tiempo con ella”. 
“Todos se comunican con él, le hablan, 
le explican las cosas, cuando esta 
haciendo un daño le dicen que eso no lo 
puede hacer”. 
“La niña no entiende, ni siquiera 
señalándole”. 
“Aquí todos tratamos de ser muy claros 
con ella,  hablarle así como palabras 
cortas, tratarla con mucho amor y con 
mucho cariño”. 
Cumplimiento de 
ordenes 
X      
Ausencia de 
comunicación 
expresiva y 
motora 
  
X 
    
Comunicación 
verbal 
X X X X X X 
Comunicación 
normativa 
X      
Comunicación 
afectiva 
   X   
Comunicación 
gestual. 
    X X 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
13. 
Comunicación 
del niño y la 
familia 
Buen 
entendimiento 
X     X “El nos reconoce, pero no señalando ni 
nada, si no porque él lo ve a uno, sabe 
quien es la mamá, el papá, pero no 
porque él siga, mamá, papá”. 
 
“El remeda a los vendedores”. 
 
“El pronuncia mamá no más”. 
 
“No tenemos casi comunicación con él, 
es que todo lo manejamos 
mecánicamente”. 
 
“La hermana dice que le tiene miedo”. 
 
“No, él no, uno ya aprende a manejar 
con llanto, si tiene hambre llora, todo es 
por llanto”. 
 
“No, por que él se da a entender, ya 
como él es muy independiente, si él tiene 
hambre o alguna cosa él mismo va y se 
busca”. 
 
Limitación en la 
comunicación 
expresiva 
 
X 
  
X 
   
Independencia X      
Reacción a 
estímulos 
externos 
 
X 
     
Ausencia de 
comunicación 
expresiva y 
motora 
  
X 
  
X 
 
X 
 
Comportamiento 
mecánico 
 X     
Temor por la 
falta de 
convivencia 
  
X 
    
Una palabra   X    
Expresión de 
necesidades con  
Llanto. 
   
X 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
 
 
 
 
 
 
13. 
Comunicación 
del niño y la 
familia 
 
Comunicación 
mecánica 
  X     
 
“La comunicación de él hacia nosotros es 
más bien poca”: 
 
 
“Yo le digo ¡Están abriendo la puerta! , 
¡ahí llego papá, llego papá!, y sale 
corriendo a mirar”. 
 
 
“Yo, digo que toda esa capacidad de ella 
ha sido poquita, por que ella no tiene esa 
capacidad de entender”. 
 
Hablar fuerte 
 
  X    
 
Acompañamient
o continuo 
 
   
X 
   
 
Deficiencia en la 
comunicación 
  X X  X 
 
Comunicación 
normativa 
  X    
 
Desesperanza 
 
  X X   
 
 
 
 
 
 
 
14. 
Capacitación 
en 
comunicación 
 
Falta de interés  
 
X       
“Que a mi me hayan dicho como tengo 
me que tengo que comportar con ella, 
que me hallan dado terapias de cómo 
me debo comunicar con ella… a mi ¡no!”. 
 
“Si, pues no han dado, nos han 
enseñado sino que a veces uno es como 
difícil seguir con esas normas”. 
 
“Claro, yo he buscado mucho eso, el 
apoyo de la gente profesional, de la 
gente que sabe, de la gente, de las 
madres que han llevado también los 
niños a CINDES”. 
 
“NO, hasta ahora ¡no!”. 
 
 
Ausencia de 
capacitación 
 
  
X 
    
X 
Comportamiento
s distractores 
 
 X     
 
Educación no 
aplicada por 
parte de la 
cuidadora. 
 
   
X 
  
X 
 
Interés en busca 
de ayuda 
    
X 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
15.Dificultad 
en la 
comunicación 
Comprensión 
por parte de la 
madre 
 
X 
      
“Con el se dificulta mucho el lenguaje”. 
 
“Cuando yo hablo con él no me centra la 
atención”. 
 
“No entenderla”. 
 
“Ella no trata de comunicarse para nada, 
no me señala, no se toca, entonces 
como voy a entender”. 
 
“Lloraba y lloraba y no le entendía”. 
 
“Trato de estar pendiente de él, de que el 
no tenga como necesidades”. 
 
“No, yo tengo que adivinarle”. 
 
“Yo, me angustio por lo que se lastima”. 
 
“!No me coja algo! Y ella lo coge”. 
 
“Ella resulta llorando y yo no se por que, 
y entonces me da mucha angustia, de 
que me quiera trasmitir algo.”. 
 
“No, entenderla”. 
 
“No atiende, ella le falta mucha tención” 
 
“Pues, cuando trabajo con él no me 
centra la atención”. 
 
Esperanza 
frente a la 
evolución del 
niño 
 
X 
     
Ausencia de 
comunicación 
 X X    
Angustia de la 
madre 
 X X    
No 
afrontamiento de 
crisis  
 X     
Desesperación 
de la madre. 
 X     
Angustia de la 
madre 
 X  X  X 
Sobreprotección   X    
Dificultad para 
seguir ordenes 
 
    
X 
  
Falta de 
entendimiento 
de la madre 
    
X 
  
Dependencia a 
la institución 
    X  
Falta de 
compromiso 
    X  
Falta de 
atención 
    X X 
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VOCES DE ENTREVISTADOS 
 
 
 
 
16. 
Aceptación 
 
 
Conformismo 
frente a la 
realidad 
 
  
X 
 
X 
    
“Si, yo  ya la he aceptado, ya hay que 
tratar de seguir adelante con él y a veces 
trato de que no me afecte”. 
“Pues si ella hace cualquier cosita eso 
para mi es ¡waff! Es un avance o sea que 
le celebro como si fuera algo del otro 
mundo”. 
 
“Por que a veces voy a misa, yo soy 
pensando: ¡Hay si será que se esta 
portando bien!, pues él, no estoy yo y le 
da por hacer de todo”. 
 
 
 
Sobreprotectora 
  
X 
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5.2 FUNCIONALIDAD FAMILIAR SEGÚN APGAR 
 
Para evaluar el estado funcional de la familia es necesario aplicar el cuestionario 
APGAR (A-Adaptación, P-Participación o poder, G-Crecimiento, A-Afecto, R-
Resolución), el cual es un cuestionario de cinco preguntas que se aplico a cada 
uno de los miembros de las familias visitadas; esto con el fin de detectar 
disfuncionalidad en la familiares, durante la investigación se obtuvieron los 
siguientes resultados:  
 
 
                TABLA 8. Funcionalidad según APGAR 
 
 
NÚMERO 
ENTREVISTA 
PUNTAJE DE 
CADA APGAR 
(ENTREVISTA) 
 
SIGNIFICADO 
Entrevista 1 8 Buena función familiar 
Entrevista 1 7 Disfuncionalidad 
Entrevista 2 8 Buena función familiar 
Entrevista 3 5 Disfuncionalidad 
Entrevista 4 9 Buena función familiar 
Entrevista 5 1 Disfuncionalidad severa 
Entrevista 6 9 Buena función familiar 
Entrevista 6 9 Buena función familiar 
 
 
 
NOTA: Para ver cuestionarios de APGAR familiar realizados a cada una de las  
familias ver (ANEXO C). 
 
 
 
5.3 TIPOS DE FAMILIAS SEGÚN FAMILIOGRAMA 
 
Existen tres tipos de familias los cuales son: Familia con convivencia de 
generaciones, Familia por relación de pareja, Familia por tipo de asociación, 
identificados por medio de un familiograma realizado en cada una de las familias 
visitadas; en donde se encontró lo siguiente: 
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Tabla 9. Tipos de familias según familiograma 
 
 
NÚMERO 
ENTREVISTA 
FAMILIA CON 
CONVIVENCIA 
DE 
GENERACIONES 
 
FAMILIA POR 
RELACIÓN DE 
PAREJA 
 
FAMILIA POR 
TIPO DE 
ASOCIACIÓN 
 
Entrevista 1 
Familia de un solo 
progenitor y familia 
nuclear 
incompleta. 
 
Hecho 
 
Diádica simple 
Entrevista 2 Familia nucleada 
completa. 
Legal   _____________ 
 
 
Entrevista 3 
Familia nucleada 
completa, Familia 
sobreprotectora. 
 
Hecho 
 
  _____________ 
 
Entrevista 4 
Familia de un solo 
progenitor y familia 
nuclear incompleta 
 
Hecho 
 
Diádica simple 
 
Entrevista 5 
Familia nuclear 
completa y familia 
sobreprotectora 
 
Legal 
 
  _____________ 
 
Entrevista 6  
Familia de un solo 
progenitor y familia 
nuclear incompleta 
 
Hecho 
 
Diádica simple 
 
NOTA: Para ver familiogramas realizados a cada una de las  familias ver 
(ANEXO D). 
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6. ANÁLISIS 
 
 
6.1 ANÁLISIS DE CATEGORIZACIÓN Y CODIFACIÓN DE ENTREVISTAS 
 
Según el marco teórico desde el punto de vista de los padres, el nacimiento de un 
niño con retraso mental es un suceso estresante y, con frecuencia devastador. Lo 
que se evidenció en las entrevistas frente al diagnóstico dado: “Muy mal lloraba 
mucho, y pues empecé ya a luchar con ella, para un lado y para el otro”. Los 
padres de las personas con retraso mental, aprenden a vivir con las 
discapacidades de sus hijos. Pasan por etapas de reacción; como la culpa y el 
rechazo hasta llegar a la aceptación y el ajuste. 
 
Sin embargo, la adaptación también puede suscitar el desarrollo de la familia 
entera,  mejorando la sensibilidad y flexibilidad, aumentando la cohesividad, al 
observar las entrevistas se evidencia que la familia es indiferente frente al proceso 
terapéutico del niño, dependiendo sólo de la madre. Los miembros de la familia 
influyen en el desarrollo del niño o joven en cuanto a las competencias física, 
emocional, social, cognitiva, moral y cultural, mediante estrategias, recursos, 
experiencias, entre otras; la falta de compromiso encontrada en la familia, nos 
permite observar que la relación es sólo de la madre y en algunas situaciones de 
los hermanos. Verificado en las entrevistas de la siguiente manera: “El hermano 
cuando está aquí, no más. Juega con ella, le conversa, la manda, la regaña, en 
fin. Pero de resto no, porque la demás familia no, de un ratito y ya”. 
 
 Este concepto, posibilita situar al niño portador de una necesidad especial en el 
centro de la atención familiar, no con fines de sobreprotección y mimos 
exagerados, sino en búsqueda de la integración social, aceptándolo tal cual es y 
valorándolo, en las entrevistas se pudo observar que la madre sobreprotege al 
niño (a) al no permitir que le falte nada y al dejar de hacer cosas por ellos aunque 
estén o queden en compañía de otras personas. 
 
Igualmente en la teoría podemos observar que los niños con retraso mental severo 
a menudo tienen disminuida su capacidad para la comprensión y expresión del 
discurso. La comunicación del niño con los demás integrantes de la familia es 
limitada, casi nula a nivel expresivo, reduciéndose su lenguaje oral a una palabra. 
Reflejado en las entrevistas: “La niña no entiende, ni siquiera señalándole”.  Por lo 
anterior, al estimular el lenguaje, en forma natural, por medio del diálogo y el 
juego, el cerebro puede aprender, educar en este contexto, supone facilitarle al 
niño experiencias e instrumentos variados, cada vez más ricos y complejos, para 
que construya aprendizajes realmente significativos, de acuerdo a su nivel 
evolutivo y al contexto sociocultural en el que vive. Lo anterior se puede evidenciar 
en las entrevistas: “No tenemos casi comunicación con él, es que todo lo 
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manejamos mecánicamente”. Por esto los padres necesitan ayuda  para conocer 
de qué forma pueden intervenir en esta situación. 
 
Con respecto a la forma de cómo la familia se comunica con el niño y/o jóven la 
teoría sustenta que éste tiene un “Mundo sujetivo Interno” caracterizado por sus 
conocimientos, experiencias, cultura, pertenencia a una familia y a un grupo social, 
estado de salud, anímico, etc. Lo que se demuestra en las entrevistas: “La 
comunicación de él hacia nosotros es más bien poca”, por ende, la familia debe 
tener en cuenta estos aspectos al momento de comunicarse con el niño. 
 
 Los padres de los niños o jóvenes con retraso mental tienen riesgo de 
experimentar niveles inusuales de síntomas depresivos.  Las madres luchan con 
sentimientos de tristeza, fatiga, o desesperación; estos sentimientos depresivos 
pueden aparecer a causa de los momentos estresores y disminuyen cuando se 
reducen. Lo que se puede verificar en las entrevistas: “Cuando yo  estoy 
enseñándole la terapia pues, alguna cosa él no me entiende, entonces 
sinceramente yo me estreso, me estreso; esa es la reacción que yo tomo que me 
desespero y me da ese estrés y esa cosa”. 
 
El comportamiento de los niños con retraso mental severo es muy variable según 
el marco teórico, lo que se puede demostrar en las entrevistas: “Cuando no le 
gusta algo y si uno lo regaña muy duro así, o algo así, él se pone muy sentimental 
y se pega en la cabeza, hay que cogerle las manos”. Teniendo en cuenta que, 
estas actitudes son características de un niño con retraso mental severo. 
 
Por todo lo anterior consideramos que todo parte desde el proceso de adaptación 
y aceptación de la situación, en este caso, la presencia de un niño y/o joven con 
retraso mental severo en la familia. En el momento del diagnóstico la familia puede 
experimentar un sentimiento de negación ó simplemente una reacción de 
“pasividad” por desconocimiento de la patología. Por esto es de especial 
importancia que la familia tenga una información clara acerca de la patología y de 
la conducta a seguir, lo cual se puede lograr en el proceso diagnóstico.  
 
La vivencia de sentimientos, como negación, a partir del diagnóstico influye en la 
relación madre-hijo, padre-hijo y familia-hijo, el cual puede propiciar actitudes de 
sobreprotección o de abandono según sea el caso. Por esto es importante que la 
familia se integre al proceso terapéutico del niño y/o joven, recibiendo igualmente 
ayuda profesional para el adecuado afrontamiento de la situación, en términos de 
relación familia-niño, incluyendo los aspectos comunicativos pertinentes. 
Consideramos que cuando la familia tiene clara la forma en la que se debe 
comunicar con su hijo, pueden disminuir las situaciones estresantes y depresivas.   
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Teniendo en cuenta que, si la familia reconoce la discapacidad de su hijo (a), 
puede buscar ayuda, y durante esta, llegar a una aceptación que mejorará la 
convivencia y la comunicación, con el niño (a). 
 
Este puede ser “un camino largo por recorrer”, teniendo en cuenta que los 
principales actores son la familia y que de estos depende el “progreso” del niño. 
Estas situaciones se pueden presentar en forma paralela, pues mientras que la 
familia está trabajando por el desarrollo del niño, también puede estar viviendo un 
proceso de “duelo”. Igualmente consideramos que es importante que a la familia 
de los niños (a) / jóvenes con retraso mental severo se les brinde un 
acompañamiento continuo, con el fin de facilitar el proceso de “duelo” y de mejorar 
la convivencia con el niño derivados de aspecto comunicativo, forma de dirigirse a 
éste. 
 
Es importante que el niño con retraso mental severo tenga un trato adecuado y 
acorde con su patología, pues esto puede influir en el proceso evolutivo. El manejo 
de emociones en estos niños es compleja, dado que suelen presentar baja 
tolerancia a la frustración, lo que se evidencia en diferentes tipos de 
comportamientos bizarros o estereotipados, incluso agresivos y autoagresivos. 
Fue importante constatar esta labilidad emocional en estos niños al escuchar a 
sus madres, relatar con preocupación y desconcierto sus comportamientos. 
   
Según la teoría es recomendable dirigirse constantemente a ellos, utilizando un 
discurso simple pero acogedor, con el apoyo de una mímica gestual que facilite la 
comprensión, es decir, con entonaciones de voz que denoten nuestra intención de 
comunicarnos con ellos. Por otra parte es importante hacer énfasis en el concepto 
que tenga la familia acerca de la comunicación, pues en las entrevistas se observó 
que algunas madres confunden un “llamado de atención”, con una buena 
comunicación. Cabe preguntarnos ¿Un regaño es comunicación?, esa posible 
confusión puede generar un desfase al momento de la comunicación entre familia-
niño (a). 
 
 
6.2  ANÁLISIS DE LA FUNCIONALIDAD FAMILIAR SEGÚN APGAR 
 
Con respecto al resultado que arrojó la aplicación del APGAR en cada una de las 
familias entrevistadas podemos observar que el grado de satisfacción que tienen 
los miembros con respecto al entorno familiar es variable, pues se observó que se 
encuentran en una proporción de 3/3, es decir, que tres de las familias 
entrevistadas sugieren buena funcionalidad y las restantes tienen algún grado de 
disfuncionalidad. 
 
69 
Analizando el resultado anterior y lo observado en las visitas realizadas al hogar 
de cada uno de estos niños, podemos afirmar que  el papel de cuidador lo asume 
generalmente la madre, este aspecto puede ser uno de los factores que 
intervienen en el nivel de satisfacción de los integrantes de la familia, pues la 
atención de la cuidadora se centra en el niño, generando sentimientos de 
aislamiento, olvido e indiferencia por parte de los demás miembros. 
 
Según el marco teórico es de esperarse que este tipo de familias experimenten 
cierto tipo de comportamientos que influyen en la adaptación que los miembros 
tengan ante cualquier situación que se presente, e incluso estas familias pueden 
no haberse adaptado aún a la presencia de un niño y/o joven con retraso mental 
severo, aspecto que influye también en la satisfacción de los integrantes, situación 
en la que puede verse afectado el niño y/o joven, pues es de anotar que la familia 
es el primer agente socializador y uno de los principales actores en el proceso de 
evolución de este menor. 
 
 
6.3 ANÁLISIS DE TIPOS DE FAMILIA SEGÚN FAMILIOGRAMA 
 
Las familias seleccionadas, para realizar el estudio de investigación del proyecto 
de grado,  pertenecen al tipo de familia de un solo progenitor y nucleada 
incompleta, conformada por madres e hijos o padres e hijos, la cual hizo  parte 
una pareja que como mínimo vivió bajo el mismo techo en forma permanente, por 
lo menos un año y después se separo o divorcio, además se  cuenta con familia 
nucleada completa  por relación de pareja legal y sobre protectora, en la cual 
conviven bajo el mismo techo padres e hijos, esto sirve para mostrar  que existen 
diversos tipos de familia  y que son estos los que ayudan  a incorporar el niño en 
una  sociedad,  permitiéndole  mejorar en un proceso de aprendizaje y  
tratamiento, es por esto de suma  importancia el tipo de familia, ya que es esta  el 
primer agente socializador frente a un miembro con retraso mental, permitiendo 
así mejorar actitudes y comportamientos, pues cuando no se cuenta con la 
participación de los diferentes integrantes de la familia hay agresividad  y dificultad 
en el proceso de aprendizaje  ya que es la  familia  la unidad básica de una 
sociedad,  la cual siempre esta compuesta  por  individuos que se reúnen para 
compartir creencias y valores comunes, cuyo factor unificador   es el compromiso, 
cuando se habla de esta  se dice  que los individuos que conforman esta pueden 
estar relacionados por matrimonio, sangre, adopción, mutuo consentimiento o 
necesidad económica, pues son todos estos los que conforman un contexto social 
que ayuda a un crecimiento individual y a unas  relaciones de apoyo. 
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7. CONCLUSIONES 
 
 
 
 Se encontró que cinco de seis familias entrevistadas sospecharon del problema 
por ausencia de comportamientos propios de la edad 
 
 Frente al Diagnóstico se encontró que había indiferencia por desconocimiento de 
la patología, pero una vez, identificada se inició el proceso de búsqueda de ayuda. 
 
 Se identificó que el apoyo familiar no está presente en estos hogares, pues es 
más común que el cuidado del niño está a cargo sólo de la madre, ejerciendo ésta 
así mismo la autoridad. 
 
 El conformismo frente a la realidad es muy común en estas madres. 
 
 Se identificó que las madres tienen un sentimiento de incertidumbre frente al 
futuro, expresando temor frente a su ausencia. 
 
 Se observó que las actividades lúdicas se encuentran escasas para los niños (a) 
y/o jóvenes con esta dificultad. 
 
 Son comunes los comportamientos autoagresivos en estos niños y además de 
esto, un sentimiento de angustia de la madre y los estados depresivos. 
 
 Se pueden identificar diferentes tipos de actitudes de la madre como: 
indiferencia, frustración o sobreprotección siendo más común esta última. 
 
 Se observa que todas las familias ejercen un tipo de comunicación verbal, pero 
paralelamente se identificó que no lo hacen correctamente pues desconocen los 
medios necesarios para hacerlo correctamente. 
 
 Se identificó que la mayoría de estos niños tienen ausencia de comunicación 
expresiva y motora. 
 
 En cuanto a la capacitación sobre la comunicación que estas familias deben 
tener con estos niños, se observó que la mayoría no han recibido educación, 
frente a algunas que la han recibido pero que aún no la han puesto en práctica. 
 
 Se identificó que en las dificultades de la comunicación intervienen varios 
aspectos como: estado emocional de la madre, la falta de atención por parte del 
niño, etc. Que influyen en la forma de cómo se dirige ésta hacia el niño. 
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 Se identificó que la aceptación en estas madres aún no está bien definida, 
aunque existe compromiso frente a esta situación. 
 
 Los padres son los que conocen las necesidades del niño y por ello es necesario 
ofrecerle un adecuado aprendizaje del lenguaje o forma de comunicación que 
debe utilizar con su hijo, desde el momento del diagnóstico. 
 
 Se observa que la comunicación es unilateral, es decir, por parte de la madre y 
resto de los integrantes de la familia hacia el niño y/o joven; pues este no maneja 
ningún tipo de comunicación, ya sea verbal o motora. 
 
 Se encontró que el grado de satisfacción que tienen los miembros de la familia 
con respecto al entorno familiar es variable, ya que tres familias tienen buena 
funcionalidad y las tres restantes son disfuncionales. 
 
 Se identificaron en tipos de familias por convivencia de generaciones, que tres 
son familias nucleadas completas y las tres restantes son familias de un solo 
progenitor y familia incompleta. 
 
 Se identifico que la mayoría de familias por relación de pareja son de hecho, es 
decir que hay una convivencia bajo el mismo techo en forma permanente y en los 
tipos de familia por asociación se encontró que tres son diádica simple (madre e 
hijo). 
 
Deacuerdo a lo encontrado se elaboro un folleto para las familias y un manual 
para la institución sobre como debe ser la comunicación de las familias de niños 
(a) y/o jóven con retraso mental severo. 
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8. RECOMENDACIONES 
 
 
 La comunicación de la familia de niños con retraso mental severo debe ser 
clara y las oraciones deben ser simples teniendo en cuenta el “mundo subjetivo 
interno” en el que se desenvuelve el niño (a) y/o jóven, teniendo en cuenta las 
siguientes pautas:  
 
-Usar una señal física si es necesario. 
-Use palabras para actividades de rutina (comer, beber, baño). 
-Use palabras para solicitar ayuda, afecto (ayudar, abrazar, jugar). 
-Use palabras de aplicación general  (abrir, hacer, ir, dar) 
-Use palabras para expresar sentimientos (triste, fácil, asustado) 
-Use palabras del ambiente común (casa, escuela, cuarto) 
-Si su hijo maneja comunicación por señas ayúdele a que él  mejore  los gestos. 
-Use métodos visuales para complementar la comunicación. 
-Estimular el lenguaje de forma natural, por medio del dialogo simple y el juego. 
-Se debe estimular constantemente el dialogo desde las etapas más tempranas 
del desarrollo. 
-Dirigirse al niño (a) y/o jóven con frases cortas y claras. 
-No utilizar siempre las mismas palabras, hay que motivar al niño para que 
aprenda nuevo vocabulario. 
-Repetir de forma adecuada la pronunciación que pueda hacer el niño. 
-Realizar actividades fuera de la casa para que el niño estimule el lenguaje. 
-Evitar las actividades rutinarias. 
-Llamar al niño por su nombre. 
-Usar el nombre de las personas importantes en la vida del niño (a) y/o jóven. 
 
  Que la institución CINDES utilice como medio educativo el Folleto y el 
manual realizado con las familias con niños y/o jóvenes con retraso mental severo. 
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ENTREVISTA NO ESTRUCTURADA PARA RECOLECTAR LA INFORMACIÓN 
SOBRE EL  TIPO DE COMUNICACIÓN QUE MANEJA LA FAMILIA CON NIÑOS 
Y JOVENES DE 6 A 21 AÑOS, INSCRITOS EN EL PROGRAMA DE ATENCIÓN 
INTEGRAL CON RETRASO MENTAL SEVERO EN LA FUNDACIÓN CINDES 
EN EL MUNICIPIO DE PEREIRA. 
 
 
Entrevista No: _____                           Fecha______________             
 
 
1. Cuando sospechó o se dio cuenta que su hijo (a) tenia algún problema? 
 
2. Cuando le confirmaron la dificultad de su hijo  (a)? Qué diagnostico le 
dieron? Y frente a ello cual fue su reacción o sentimiento?  
 
3. Cuanto tiempo duro en buscar ayuda profesional? 
 
4. Qué o quien la motivo? 
 
5. Toda la familia se vinculo a este proceso o solo usted lo a asume? 
 
6. Qué tipo de apoyo profesional ha recibido su hijo (a) y quién ha costeado su 
tratamiento? 
 
7. Cuales han sido los principales avances o logros que ha alcanzado su hijo 
(a) con la educación especial que está recibiendo o que ha recibido? Usted 
participa en las actividades terapéuticas del niño o joven? 
 
8. Qué espera usted y su familia de qué puede  alcanzar su hijo (a) en la vida 
a nivel académico, social, familiar y personal? 
 
9. En la convivencia cotidiana como es un día con su hijo (a) en la familia? 
Qué personas del grupo familiar comparten más con él? 
 
10. Qué actividades realiza  con que frecuencia con el niño y/o joven? 
 
11. Qué persona maneja la autoridad con el niño y/o joven? Cómo se la 
comunica? Y Cómo responde él ante la misma? 
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12. Los niños (a) y/o jóvenes  con este tipo de dificultades Retraso Mental 
Severo (RMS) suelen presentar comportamientos agresivos en ciertas 
situaciones que le generan frustración o tensión, en el caso de su hijo (a), 
como maneja sus estados emocionales  y cual es el apoyo que recibe de 
ustedes para auto-regularse? 
 
13.  Hay algún comportamiento que el niño y/o joven asume con mas 
frecuencia? 
 
14. Qué tipo de comunicación utiliza con mayor frecuencia? (verbal o no verbal) 
 
15. Como le comunica el niño (a) y/o joven sus necesidades o deseos a usted y 
a su familia? Y que respuesta obtiene de ellos? Y como lo hace usted con 
el niño (a) y/o joven? 
 
16. A  recibido  algunas vez capacitación que le sirva de guía para  
comunicarse con su hijo? 
 
17. Como considera que es la comunicación con su hijo (a) y/o joven? 
 
18. Todos los integrantes de la familia manejan el mismo tipo de comunicación 
con el niño (a) y/o joven? 
 
19. Qué es lo que mas se  dificulta en comunicación que tiene con el niño (a) y 
/o joven? A que le atribuye dicha dificultad? 
 
20. Qué actitud asume con el niño (a) y/o joven  cuando expresa algo y usted  
no le entiende? 
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ENTREVISTA  1 
  
 
 
INVESTIGADORA: ¿Qué diagnostico le dieron al niño? 
ENTREVISTADA: Un poco de autismo y un poco de hiperactividad, yo creo que si 
el niño no tuviera hiperactividad yo creo que aprendería más por que es que los 
niños con… ¡como es! con… hiperactividad ellos tienen que estarse moviéndose 
de aquí para acá, no se quedan quietecitos en un solo sitio, entonces si… 
 
INVESTIGADORA:  ¿Inmediatamente le dieron ese diagnostico usted puso al niño 
en tratamiento? O usted que hizo? 
ENTREVISTADA: yo lo lleve a CINDES, el niño tenia 2 años cuando lo lleve a 
CINDES, entonces allá que terapia de fonoaudiologia y que si lo llevaba a terapia 
de fonoaudiologia  para que el se quedara quietecito…. 
 
INVESTIGADORA: Cuando le dieron el diagnostico de autismo ¿como se sintió ó 
como lo afronto?  
ENTREVISTADA: Pues mire, como uno no conoce de eso si no hasta que se lo 
dicen a uno ¡cierto! Entonces no… a mi no me pareció nada. 
 
INVESTIGADORA: ¿Usted sabia que era autismo? 
ENTREVISTADA: ¡No, no! Nada, yo no sabia que era autismo, si no que uno 
leyendo y llendo a CINDES ya a uno le dicen que es el autismo severo y que hay 
varias clases de autismo. 
 
INVESTIGADORA: ¿Qué sintió cuando ya empezó a conocer?  
ENTREVISTADA: ¡No! Sentimiento ninguno y todos lo hemos tratado normal, 
entonces por eso de pronto a avanzado por que si uno lo trata como un enfermo 
entonces el niño va a seguir enfermo toda la vida ¡cierto! Entonces creen que ellos 
no pueden hacer nada, pero ellos pueden hacer mucho por que ellos son muy 
inteligentes, ellos son tan inteligentes que él se puede aprender una canción en un 
momentito, mientras que uno ¡no!. Él le canta canciones, él le arremeda a los 
vendedores, pero no quiere hablar. 
 
INVESTIGADORA: ¿Qué la motivo a ir a CINDES a recibir las terapias? 
ENTREVISTADA: No pues, como en el seguro a uno lo mandan a las terapias de 
fonoaudiologia. 
 
INVESTIGADORA: ¿y la mandaron directamente a CINDES? 
ENTREVISTADA: ¡Aja! 
 
 
84 
INVESTIGADORA: ¿Pero ellos le financiaban el tratamiento o le tocaba a usted? 
ENTREVISTADA: Si, en una parte nosotros  y en otra parte el seguro 
 
INVESTIGADORA: ¿Pero eso fue hasta cuantos años? 
ENTREVISTADA: No, eso fue hasta los… 5 años 
 
INVESTIGADORA: ¿Y después?  
ENTREVISTADA: Y después, entonces ya lo llevaba a terapias pero al seguro, 
ahí mismo en el seguro de fonoaudiologia  y psicología, no más. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y usted aquí le hacia otra terapia? (en la casa)  
ENTREVISTADA: Si, aquí como yo lo mando y le digo haga esto ó a él le gusta 
las revistas, entonces yo lo mando, cosas que el sepa, esto se llama tal cosa, esto 
es… ¡cierto! Entonces ¡si! O sea que no le tengo que repetir tantas veces. 
 
INVESTIGADORA: ¿y en este momento él esta recibiendo tratamiento en el 
seguro? 
ENTREVISTADA: ¡No, no, no!  Esta en CINDES, me dijo la psicóloga que en la 
Cruz Roja están dando unas terapias, entonces lo lleve allá;  lo estoy llevando allá 
por que no me gusta como que se quede sin terapias, las terapias de 
fonoaudiologia me parecen muy importantes y las de terapias ocupacionales 
también me parecen muy importantes. 
 
INVESTIGADORA: ¿Usted ha visto la mejoría del niño con esas terapias, le ha 
servido en algo? 
ENTREVISTADA: Si pues, mire ahorita lo lleve allá ¡cierto! Entonces en CINDES 
les estaban enseñando mucho lo que son los colores, allí ya lleva no más dos 
terapias y me dicen que esta muy bien, que a él le dicen “coloque los colores 
¡pues! En orden y él coloca el amarillo en orden, el rojo y el azul”. 
 
INVESTIGADORA: ¿Se ven los resultados? 
ENTREVISTADA: ¡Sí! 
 
INVESTIGADORA: Y a parte de los colores ¿Qué otro avance ha visto usted? 
ENTREVISTADA: El me dobla ropa, si quiere va y lava los trastes. 
 
INVESTIGADORA: ¿Usted va siempre allá a las reuniones y a las citas con la 
fonoaudiologa con el niño? 
ENTREVISTADA: Yo ó él papá 
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INVESTIGADORA: Me dicen que acá viven 4 personas, ¿Los 4 le ayudan al niño? 
¿Le colaboran para el aprendizaje? ¿Están en continuo contacto con él? 
ENTREVISTADA: Pues, mientras que están aquí (en la casa) ¡sí!, como le digo 
pues  lo tratamos como una persona normal ¡me entiende! A él se le ordena tal 
cosa y la tiene que hacer y así son todos con el…  
O por que este no habla, o por tal cosa no se le puede mandar ¡no!; hay un 
espacio en el que se le tiene que hacer las cosas, que su cuarto es aquel y todo 
eso… lo que si es que ellos (estos niños) cuando se le deja de hacer alguna cosa, 
ya después para volverla hacer…hay que empezar uno de nuevo; lo que usted le 
enseño en un año, si se lo deja de hacer en un día ¡adiós! Hasta ahí llega, todos 
los días hay que decirles “tal cosa, haga esto” 
 
INVESTIGADORA: ¿Y quien comparte más tiempo con él? 
ENTREVISTADA: ¡Yo! Si por que aquí somos todos hombres y todos trabajan, 
entonces la única mujer soy yo. 
 
INVESTIGADORA: ¿Cuáles son las actividades que más se realizan? ¿Todos las 
hacen en conjunto? O ¿Solo usted realiza las actividades con el niño? 
Actividades como que: sentarse a leer con él, ver televisión, jugar con él, o sea 
cositas tan sencillas… 
ENTREVISTADA: Como yo mantengo con él ¡cierto! Entonces nos vamos a ver 
televisión, nos sentamos a ver televisión, claro que a él le gusta más la música y 
las revistas. 
 
INVESTIGADORA: ¿El se sienta a ver televisión? 
ENTREVISTADA: si, nos vamos todos dos y le digo ¡papi, venga para acá y 
acuéstese aquí conmigo! Y veamos un rato… para yo descansar por que como le 
digo él es muy travieso, entonces mientras yo estoy descansando  él es muy 
hiperactivo  y él esta haciendo una cosa y cogiendo otra cosa y así, entonces 
¡claro! Me hace daños. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y sale con él al parque a jugar con él? 
ENTREVISTADA: ¡Ah, si! 
 
INVESTIGADORA: En si de todas estas actividades ¿Cuál es la que más suele 
realizar con él? 
ENTREVISTADA: ¡No! Todas, así que yo diga voy a hacer una cosa especial 
¡pues no! 
 
INVESTIGADORA: ¡Por lo mismo que usted nos decía ahora “que lo que uno 
lograba en un año y cuando lo dejaba de hacer un día”! 
ENTREVISTADA: Si, por que mire en un tiempo estaba durmiendo solo (el niño), 
solito, solito, entonces el papá una vez dijo “¡Hay, yo me voy a acostar aquí en 
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esta pieza; duerma usted con el niño!” y con ese solo día el niño dejo de dormir 
solo y que problema para que duerma solo. 
 
INVESTIGADORA: ¿Usted entiende lo que el niño le quiere expresar? 
ENTREVISTADA: Si 
 
INVESTIGADORA:¿hay alguna situación en que no entienda lo que quiere? (el 
niño) 
ENTREVISTADA: Nada, todo lo entiendo y por eso mismo la fonoaudiologa me 
dijo “usted ya sabe lo que él quiere, entonces hágase la que no sabe”, pero todo lo 
entiendo. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y fue muy duro empezar? 
ENTREVISTADA: Desde el principio si quería una cosa (el niño), si él quiere una 
cosa o se quiere comer un huevo o algo así… el va saca los huevos de la nevera, 
la mantequilla, la cacerola y me la entrega, y me entrega la candela para que 
prenda la estufa… no le falta si no prenderla; hasta la sal me la pasa. 
 
INVESTIGADORA: Cómo usted decía que a veces se hace la que no entiende 
¿Qué actitud toma él? 
ENTREVISTADA: Me coge a las bravas y yo ¡papi, no lo entiendo! Como quien 
dice “vamos mamá, vamos” y me coje y me lleva hasta allá; si quiere bañarse me 
coje el jabón y que vamos. 
 
 INVESTIGADORA: ¿Quién ejerce la autoridad de la casa con él? Todos o de 
pronto hay uno que es más duro con el. 
ENTREVISTADA: No yo creo que el niño me la monta más a mi por que como yo 
soy más alcahueta y todo eso… y como la mamá siempre es eso… 
 
INVESTIGADORA: Y cuando usted se enoja y llega la hora de ejercer autoridad 
como mamá, de decir ¡bueno se me queda quieto aquí y hace esto!.... 
ENTREVISTADA: Se queda quietecito 
 
INVESTIGADORA: ¿Y él no se pone sentimental, a llorar o se enoja? 
ENTREVISTADA: Cuando uno le pega o algo así ¡si! Pero a mi casi ni me gusta 
pegarle. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y él no responde agresivamente? 
ENTREVISTADA: Mmm ¡nada! 
 
INVESTIGADORA: ¿El niño en algunas situaciones se comporta agresivamente? 
¿En algunas situaciones reacciona de una forma diferente? 
ENTREVISTADA: Como que le valla a pegar a las demás personas… 
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INVESTIGADORA: O de pronto cuando uno esta enojado que empieza a 
agredirse o tira las cosas. 
ENTREVISTADA: Cuando no le gusta algo y si uno lo regaña muy duro así o algo 
así, él se pone muy sentimental y se pega en la cabeza  hay que cogerle las 
manos- 
 
INVESTIGADORA: ¿Y usted se angustia mucho? 
ENTREVISTADA: ¡Claro si! Pero por lo que se lastima ¡cierto! Por que si el se va 
hacer así (el niño se pega en las piernas) pues se esta dando aquí y no se va a 
lastimar tanto, pero aquí en la carita sino por que se deja colorado, entonces uno 
lo coge de las manitos, lo mima y lo conciente y ¡ya! Se le pasa. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y eso pasa con mucha frecuencia? 
ENTREVISTADA: No 
 
ENTREVISTADOR: ¿En que situaciones ocurre eso? 
ENTREVISTADA: A ver que le digo yo… debe ser que no le gusta algo o se 
acuerde de algo. 
 
INVESTIGADORA: Cuando se dirige al niño y quiere que haga algo ¿Cómo lo 
hace? Le señala, le habla, utiliza gestos o le toca utilizar otro tipo de cosas. 
ENTREVISTADA: No, yo le digo a mi niño valla arregle su cuarto que yo voy a 
arreglar el mió ¡oyó! Y entonces él ya sabe que utiliza no más el cuarto para el 
jugar toda la tarde ahí y para dormir toda la noche, él sabe que es el espacio de él, 
él sabe que es el espacio de él donde están sus juguetes, su cama, su grabadora 
y sus cosas y yo le digo al niño vaya juegue en su cuarto para yo ver televisión y 
entonces él se va, le gusta mucho la mecedora por que eso lo desestreza.  
 
INVESTIGADORA: ¿El emite algunos sonidos, el trata de hablar? 
ENTREVISTADA: Si, no le digo que el remeda a los  vendedores. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y que dice? 
ENTREVISTADA: si pasan vendiendo solteritas y dice “!soqueitas, soqueitas!”, o 
pasa el limón “!imones, imones!”, o pasan vendiendo los churros “!fesquito los 
churos, fesquito los churos!” 
 
INVESTIGADORA: ¿ y a usted le dice mamá? 
ENTREVISTADA: No, a veces si suelta mamá y yo le digo ¡están abriendo la 
puerta, hay llego papá, llego papá! Y sale corriendo a mirar, si no es el papá le da 
rabia y se pone a llorar y el tiene que ver que este acostado el hermanito, que este 
el papá y que este la mamá y que este el primo, que estén todos  acostados para 
él poder acostarse tranquilo. 
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INVESTIGADORA: A la hora del niño decirle a usted que quiere ir al baño o hacer 
chichi…. 
ENTREVISTADA: El va solo 
 
INVESTIGADORA: y se limpia solo? 
ENTREVISTADA: No, el va y alista el papel higiénico y entonces me lleva el papel 
higiénico para que lo limpie. 
 
INVESTIGADORA: ¿Hay alguna ocasión o situación en la cual usted tenga 
problemas para comunicarse con él? ¡O logra comunicarse siempre! 
ENTREVISTADA: Si, siempre. Nunca así que diga ¡no! No lo entiendo, no lo 
entiendo ¡no! Siempre lo entiendo por que casi él… es que no le falta si no hablar, 
no le falta si no eso. 
 
INVESTIGADORA: ¿El entiende todo? 
ENTREVISTADA: ¡Si, todo! Y si él quiere que le frite carne, él va y saca la carne 
que es el mismo la lava y le hecha sal. 
 
INVESTIGADORA: ¿y él ya sabe que es cada cosa? Por lo menos el nombre… 
carne, silla. 
ENTREVISTADA: Mantequilla… ¡si! todo 
 
INVESTIGADORA:¿Qué ve usted que el niño le entiende más fácil ó que no? 
¿Que es lo que  capta más rápido? 
ENTREVISTADA: ¡Ah! Cuando se abre la puerta y le digo llego papá o llego el 
hermanito, él siente ese sonido y hay mismo se para de donde este. 
 
INVESTIGADORA: y usted en estos momentos le esta enseñando otras cosas de 
las que ya sabe a parte de darle ordenes: vaya arregle la cama o vaya tráigame tal 
cosa ¿le esta enseñando otras cosas adicionales? 
ENTREVISTADA: Si, me interesa que él sepa, más que todo lo personal de él por 
que llega grandecito entonces el día que uno no este entonces como se va a 
bañar solo, que ya se sabe vestir solo y se sabe… él es muy vanidoso, él se pone 
los calsoncillitos y tienen que ser muy bien puestesitos. 
 
INVESTIGADORA: ¿y usted tiene que estar pendiente de que se ponga bien la 
ropa? 
ENTREVISTADA: No, nada el solo se la coloca. 
 
INVESTIGADORA: ¿Usted le alista la ropa? 
ENTREVISTADA: No, cuando él se baña y él sale del baño y él ve que no le tengo 
la ropa ahí, entonces él va al closet y la saca y él mismo… él mismo combina y 
combina bien. 
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INVESTIGADORA: ¿Saca todo? 
ENTREVISTADA: si, saca todo; a él no le gusta mantenerse en tenis en la casa, 
eso si no le gusta; pero él se coloca los calzoncillos y todo. 
 
INVESTIGADORA: ¿Él se baña solo ó a veces le toca a usted bañarlo? 
ENTREVISTADA: No, pues a él…. Le toca al hermanito, pero ya sabe que uno le 
dice aquí en el pipi o en las nalgas y el solito se hecha jabón ¡todo! El champú y 
todo…. y si mirar que el se enjuague bien. 
 
INVESTIGADORA: Es de vigilar que si lo haga bien…. 
ENTREVISTADA: ¡Eso! Que si este haciendo las cosas bien 
 
INVESTIGADORA: ¿Pero él lo hace solo? 
ENTREVISTADA: ¡si! 
 
INVESTIGADORA: Y usted como mamá ¿Qué espera del niño cuando crezca, 
cuando este más grande? Se ha puesto a pensar en el futuro del niño. 
ENTREVISTADA: ¡No pues! Imagínese que donde uno se ponga a pensar  ¡no!  
Es mucha la tristeza que a uno le da por que yo espero ¡si! que vaya 
evolucionando, que cada día aprenda más cosas; que aunque sepa firmar ¡si!, que 
aunque sepa hacer las cosas por que….. 
 
INVESTIGADORA: ¿Por qué le da miedo pensar en el futuro de él? 
ENTREVISTADA: No, no es miedo si no que de pronto yo no este !cierto! y que 
este con otra persona y lo maltrate por que no sepa hacer esto ¡si!; pues a mi lo 
que más me interesa es que el se pueda defender solo. 
 
INVESTIGADORA: ¿Usted siente que el niño le ha quitado su parte del tiempo, 
por estarlo cuidando? 
ENTREVISTADA: No, por que cuando yo me case yo trabaje 2 años ¡cierto!, 
luego yo t uve el niño grande entonces ya no… no trabajo entonces ya me toca es 
cuidando al niño y ¡si! 
 
INVESTIGADORA: ¿Todos los miembros de la familia  lo reprenden? 
ENTREVISTADA: si, por eso le digo yo, que le tiene más respeto al hermano y 
al… 
 
INVESTIGADORA: ¿Y de que forma lo reprenden?  
ENTREVISTADA: No, a él no le da miedo ni la correa, ni nada… a él no le da 
miedo la correa, no ve que a ellos les gusta los golpes, no ve que hay niños que 
se pegan duro por que  les gusta pegarse y no sienten los golpes, entonces que 
leva a dar duro a un niño si no siente. 
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INVESTIGADORA: ¿Entonces ustedes que hacen? 
ENTREVISTADA: ¡Nooooo! Se le habla duro y serio, sin reírse ni nada por que si 
uno le habla duro y se pone a reírse, él también se empieza a reír. 
 
INVESTIGADORA: Alguna vez cuando él hace algo que amerite un correazo que 
no se pueda, ¿ustedes los ignoran o ustedes que hacen? 
ENTREVISTADA: ¡No! Lo regañamos. 
 
INVESTIGADORA: y al rato ¡ya!..... 
ENTREVISTADA: si, por ejemplo el piensa que cuando el Colinos (crema dental) 
se empieza y va en la mitad, entonces que ya se botan la basura y que cuando el 
jabón se utiliza, ya esta utilizado por hay unas 3 veces, entonces ya se bota a la 
basura entonces no se puede dejar en el baño por que hay mismo lo bota; Cuando 
uno va no hay colinos, no hay jabón y todo esta en la basura, va uno a ver al coco 
del baño y allá esta todo… ¡si! Se cree rico… entonces yo ¡no, esto, no esto, no se 
hace… por que esto todavía tiene! Me lo quita (el niño) lo bota, que eso ya es de 
botar. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y él sale con usted a todos lados? ¿Tiene amiguitos por 
acá? 
ENTREVISTADA: ¡Ah! No, no 
 
INVESTIGADORA: ¿Por qué? 
ENTREVISTADA: ¡No, no, no! Si no que por acá la calle donde los deje por acá 
en la calle tengo que salir detrás de él, por que los niños son muy… 
 
INVESTIGADORA: ¿Ustedes acostumbran a salir todos en familia con él?¿Hacen 
algún tipio de actividad todos juntos? 
ENTREVISTADA: El que más sale con él es el esposo mío, el lo lleva a caminar 
todo lo que quiera se lo lleva para un parque ¡mejor dicho, lo que quiera! A él le 
gusta mucho ir a donde hay árboles, a piscina le gusta mucho ir él y se graba todo 
el camino por donde es y todo. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y él sabe donde es la casa? 
ENTREVISTADA: SI, él es muy inteligente, imagínese que cuando estábamos 
viviendo en  el “A” el papá lo llevaba día de por medio allá al limonar ¿usted sabe 
donde queda eso? 
 
INVESTIGADORA: No 
ENTREVISTADA: Eso queda cerquita del ”A”, allá hay dos piscinas y el papá se lo 
llevaba por allá en semana por que en semana no hay casi gente por que los 
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muchachos mantienen estudiando y se lo lleva para allá… y una vez se nos fue 
para allá, se me salio de la casa y se fue para allá. 
 
INVESTIGADORA: ¿Solo? 
ENTREVISTADA: ¡Solo! Y llegamos allá y allá estaba y no se como hizo que no 
me los pisó un carro, ni nada, ni se entro a una tienda a sacar dulces ni nada. 
 
INVESTIGADORA: ¿El se entra a las tiendas a sacar dulces? 
ENTREVISTADA: ¡Si! La otra vez en CINDES se me voló de allá ¡ah, no! Llegue y 
estaba la puerta abierta lo busque, no estaba ahí, cuando le pregunte al portero 
que donde esta ¡que salio y se fue para olímpica! Y allá estaba en olímpica y lo 
único que cogio fue colinos (crema dental) y un cepillo… pero estaba ahí mirando, 
cuando yo fui estaba ahí mirando a ver como los jabones, como quien dice “!que 
jabón llevo!” pero tenia en las manitos los cepillos y en la otra manito los colinos. 
 
INVESTIGADORA: Fuera de ustedes no trata como de hablar con otras personas, 
o de acercarse  a otras personas diferentes a ustedes…. 
ENTREVISTADA: No, pues aquí viene la abuela, el abuelo, los primos y todo eso.  
 
INVESTIGADORA: ¿El es muy cariñoso? 
ENTREVISTADA: Si. 
 
INVESTIGADORA: ¿Qué cree que puede alcanzar el niño?  
ENTREVISTADA: No pues, con lo que le dicen a uno así en los talleres y todo eso 
así… a uno le dicen: “¡no pues, el niño! por ejemplo el psicólogo de la otra vez me 
dijo ¡no, él puede alcanzar mucho, el puede alcanzar a ser un niño normal! El 
psicólogo de antes me dijo el niño puede alcanzar mucho ¡cierto! Pero la psicóloga 
de ahora me dijo “usted ya se tiene que dar al dolor de que él niño no va hablar 
nunca”. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y usted que sintió? 
ENTREVISTADA: ahí si me dio duro….¡huy si! Pero entonces para que lo traigo a 
terapias a fonoaudiologia, para que lo traigo donde la psicóloga, para que lo traigo 
a  hacer terapia, si igual no le va alcanzar ¡Ya nada! Pero entonces yo digo: de 
pronto no alcance pero cuando el niño tenga sus 18 años, yo digo cuando el niño 
tenga sus 18 años entonces yo no lo llevo a terapia ya para que ¡ya, ahí si no!... 
por el momento tengo un poquito de esperanza. 
 
INVESTIGADORA: ¿Y por que no lo lleva a terapia cuando tenga 18 años? 
ENTREVISTADA: No ya para que…. 
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INVESTIGADORA: Pero, sigue usted con las terapias… lo que usted dice: “si le 
enseña una cosa y la deja de hacer un día ya pierde, todo el proceso”, es como 
seguir con ese proceso y obviamente uno nunca va a esperar enseñarle 
grandisimas cosas, pero uno poquito a poco le va enseñando más cosas, más 
cosas, más cositas… eso es un proceso muy lento ¡si! Pero uno va alcanzando 
cosas muy pequeñas, pero a la vez son logros muy grandes para él. 
ENTREVISTADA: ¡si! 
 
INVESTIGADORA: Y cuando usted le dijo que la fonoaudiologa le dijo que… 
ENTREVISTADA: ¡ah no! Yo no le he dicho a él nada de eso, no porque si yo le 
digo a él, se desmotiva y me dice “entonces para que lo lleva entonces”; por 
ejemplo mi hijo la verdad para que le van a dar terapias de psicología a los niños 
si la terapia es para ustedes, si yo digo que las terapias ¡todas, todas! Son tanto 
para ellos como para uno ¡si o que! Uno aprende cada cosa, lo que uno aprende 
allá ¡pues! Lo pone en la casa por que ellos van solo una vez ¡cierto! Entonces 
uno les puede seguir haciendo eso en la casa todos los días, de a poquito, de a 
poquito pero no cansarse mucho. 
 
INVESTIGADORA: ¿y usted ha recibido capacitación para comunicarse con el 
niño? 
ENTREVISTADA: NO, lo que uno sabe en CINDES ¡me entiende! Que uno entra 
con ellos allá, la terapia y ve como hacen eso. 
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ENTREVISTA  2 
 
 
 
ENTREVISTADORA: Cuantos años tenia cuando quedo embarazada? 
ENTREVISTADA: 33 años 
 
ENTREVISTADORA: ya tenia… 
ENTREVISTADA: 2 hijos más. 
 
ENTREVISTADORA: ¡Ellos son normales! 
ENTREVISTADA: Ellos son bien, son normales 
 
ENTREVISTADORA: y durante el embarazo de su hija le dio alguna enfermedad? 
ENTREVISTADA: No, el embarazo de la niña fue normal, como el de los otros dos 
niños, los nueve meses del embarazo, el día del parto fue normal, lo  único de 
pronto que yo halla visto ¡pues! De pronto que halla notado anormal así… cuando 
la niña nació ella no lloro, eso es lo único raro, a ella me la vistieron y no lloro en el 
momento y ya me llevaron para la sala de recuperación en toda la noche, en el 
resto de tiempo la niña paciente, paciente, eso es lo único raro que yo halla visto 
¡que la niña no me halla llorado! 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y cuando empezó a notar que la niña tenia algún 
problema? 
ENTREVISTADA: Que la niña era como… por hay a los 4 o 5 meses que yo veía 
que la niña no se sentaba, no sostenía bien la cabecita. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y usted la llevaba a control de crecimiento? 
ENTREVISTADA: yo la llevaba a control 
 
ENTREVISTADORA: ¿y que le decían? 
ENTREVISTADA: No, todo bien, todo bien por que de pronto yo pensaba que era 
pereza, que no era como los otros dos niños que yo había tenido y ya bien… 
vinieron a decir como al año, ya fue que le mandaron exámenes y le salio ya… 
 
ENTREVISTADORA: Pero usted fue primero…. 
ENTREVISTADA: Yo viví en Cali hasta que la niña tenia 7-9 meses, yo en ese 
transcurso la niña yo la veía, pero yo pensé que era pereza ¡pues! Ella no es como 
mis otros 2 niños, que ellos ya son tan rápidos para todo; pero ya aquí yo veía que 
ella a los 9-10 meses que se empezó a sentarlo si veía que ella se me ausentaba 
mucho, ella se sentaba y se quedaba mirando fijamente y entonces yo ahí empecé 
a ver que pasaba algo. 
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ENTREVISTADORA: ¿y usted fue al medico? 
ENTREVISTADA: La lleve donde el medico, me le mandaron todos los exámenes 
y salio que tenia epilepsia tipo ausencia, ya después de eso me le mandaron que 
el TAC, que la resonancia, en el electro salio la epilepsia y en el TAC salio bien y 
en la resonancia ahí salio que la niña tenia… ¡Hay como se le dice a eso! Hipoxia 
neonatal,  o sea que a la niña no lo había subido oxigeno al cerebro, eso fue lo 
que a mime dijeron.  
 
ENTREVISTADORA: ¿Usted se demoro mucho en el trabajo de parto? 
ENTREVISTADA: ¡Nooo! Yo me levante común y corriente desde las 9 de la 
mañana que empezaron los dolores leve, leve… fui y me devolvieron, ya a las 4 
de la noche fui, me dejaron internada, me hicieron el lavado ¡y ya! Horrible hasta 
las 11:45 de la mañana y eso fue de una y normal… yo la tuve normal, normal, 
normal. 
 
ENTREVISTADORA: Pero usted le pidió explicación al medico que por que le 
había dado a la niña eso. 
ENTREVISTADA: Si, a mi me dicen todavía, estamos en esas que la niña no… 
He tenido por que hace 2 meses me convulsiono y casi se me muere, me le dio 
una convulsión, la hospitalizaron y me dijeron ¡o se sabe! La niña dicen que no es 
autismo, pero ahorita la neuropediatra que la esta viendo dice que la niña tiene 
conductas pero que la niña no es autista, entonces me le mandaron otro electro 
para ver como estaba, el problema es que ella no se deja hacer, como la tengo 
que llevar y  tiene que estarse dormida, es muy difícil de hacerlo entonces en esas 
estamos; pero la neuropediatra dijo que la niña no tenia eso, me le mandaron 
examen de genética pero eso no la abarca la EPS donde estoy, eso es carísimo y 
acá ni siquiera hay una genetista… yo averigüe en el hospital San Jorge, al de 
Kennedy y que tampoco, me dijeron que de pronto en Armenia había una 
genetista ¡por que yo había averiguado! Ese es el único examen que le falta por 
hacerle para ver que es lo que realmente la niña tiene… 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué sintió cuando usted empezó a ver el desarrollo de la 
niña y no sostenía la cabeza? y lo que nos contaba usted ahora, que empezaba a 
mirar fijamente ¿Usted se angustio? ¿Qué sintió? 
ENTREVISTADA: No pues, yo en esos momentos no porque no sabia, pero ya 
cuando me dijeron que la niña tenia epilepsia ¡ya! La vida mía me cambio 
totalmente por que yo veía que la niña estaba para atrás, atrás, atrás, que la niña 
no me entiende, la niña no caminaba cuando eso, la niña no manifiesta dolor, ni 
hambre, i nada; todo… lo he ido yo… ¡cierto! Aceptando por que yo no acepto que 
la niña sea así todavía… y yo digo donde me tocara llevarla yo la llevo pero, 
pero… 
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ENTREVISTADORA: ¿y usted ha ido a la psicóloga?  
ENTREVISTADA: A mi no me han mandado y a mi me gustaría por que yo no 
acepto ¡ yo no acepto! Y yo todos los días a veces me digo por que mi Diosito me 
mando a la niña así, teniendo los otros 2 hijos normales, sabiendo que la familia 
por parte de él yo no le he conocido a nadie así, ni por parte de la mía, 
entonces…eso dicen que son cosas que no tienen que ser de herencia ¡nada de 
eso! si no que puede nacer un niño así. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y su esposo como reacciono? 
ENTREVISTADA: Pues, como él nunca ha estado con la niña entonces yo no se, 
él dice que la quiere, que la ama, le manda lo que necesita, para donde me toque 
llevarla, pero él no ha estado en los momentos en que yo lo he necesitado y yo he 
sido sola con la niña. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Exactamente en que edad se descubrió el problema de la 
niña? 
ENTREVISTADA: Por ahí al añito más o menos a los 9 o 10 meses ella empezó a 
convulsionar, entonces yo ahí  no estaba en una EPS entonces me afilie a la EPS 
y ahí la niña tenia por hay 17 meses, cuando ya me dijeron que tenia la epilepsia, 
entonces le mandaron la droga que se la tenia que ir dando, pero ya con el 
transcurso del tiempo a mi no me han dicho ¡la niña es autista! ¡No!  A mi nadie 
me ha dicho que la niña es autista; yo por que he visto programas , yo leo cosas, 
si veo a una persona con el hijo así yo le pregunto y veo, todo lo que yo veo la 
niña lo tiene, los movimientos, los gestos, todo, todo, todo es de niño Autista, pero 
a mi me dicen que la niña no tiene autismo. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué la motivo a ir a buscar a CINDES?  
ENTREVISTADA: Por que yo averiguaba donde había de pronto un  lugar donde 
le enseñaran a los niños, yo primero fui a ese que quedaba por la universidad el 
INPE pero me queda muy horrible de lejos, imagínese desde aquí hasta allá, y no 
me cobraban mensualidad pero si me cobraban transporte y cuando eso ¡pues! Yo 
no digo que sobrevivo muy bueno pero económicamente estábamos muy mal 
cuando eso y yo no tenia para donde, entonces me hablaron de CINDES y me 
motive y que me quedaba más fácil irme de aquí para CINDES. 
 
ENTREVISTADORA:  ¿Pero allá no le cobraban? 
ENTREVISTADA: si, a mi no me cobraban fue en esa cosa que hizo la secretaria 
de salud, es la única, pero ya pagaba mensualidad de $36000 para 4 terapias 
mensuales. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuánto hace que empezó en esa institución (CINDES)? 
ENTREVISTADA: Pongámosle por hay 3 años…  
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ENTREVISTADORA: Y antes de eso ¿en que institución estaba? 
ENTREVISTADA: Antes, ¡no! Ya la lleve un tiempo al INPE y allá fue donde me 
empezaron a decir que la niña era especial, imagínese que la niña no sabia nada, 
yo agradezco que la niña sabe muchas cosas de allá (entre risas), pero al menos 
a niña sabe cual es el peligro de subir, bajar, ella primero ara ¡así! Que se tiraba, 
ella no sabia que se tenia que bajar, ella era así como una loquita y !Pum! se caía; 
ya por lo menos me esta entendiendo una orden y ¡no! Es ¡no! O sea que ella no 
es que avance mucho que digamos pero si le he visto algo de mejoría. 
 
ENTREVISTADORA:  ¿Usted le sigue haciendo las terapias? 
ENTREVISTADA: No, yo a ella…es que… que terapia más que uno vive 
conjoliando con ellos con ellos y yo la trato como a una persona normal, yo a ella 
le hablo normal, yo no le señalo, yo la llamo: venga a bañarse, venga la cepillo, 
venga le doy el almuerzo, todo se lo hablo como decían allá juego mucho con ella, 
le tengo su espacio, pero no la dejo sentada ahí para que juegue ¡no! Ella le 
gustan mucho las chuspitas, juega mucho con las chuspitas y no es más, a ver … 
a ver si de pronto en la cruz roja dicen que… ¡vamos a ver! 
 
ENTREVISTADORA: ¿y el hermanito le ayuda? ¿También la trata como una 
persona normal? 
ENTREVISTADA: Si, él la quiere mucho, si no fuera por él imagínese… el es el 
que colabora cuando no esta estudiando a cuidarla toda la tarde, cuando yo hago 
el oficio, tengo que salir, él le da tetero y la tiene que cambiar mientras que no 
estoy lo hace, la niña vive por él y yo mejor dicho. 
 
ENTREVISTADORA: Después de todo el proceso y las terapias en CINDES ¿Le 
ha visto avances a la niña? 
ENTREVISTADA: si, alguito no es que diga que ya sabe muchas cosas, pero algo 
que le enseñaron allá, alguito se le pudo a ver quedado… 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cómo que cosas? 
ENTREVISTADA: por ejemplo ella primero no sabia del equilibrio, no sabía… 
perdón… (se interrumpió la entrevista) 
 
ENTREVISTADORA: ¿En que le ve especialmente avance a la niña? 
ENTREVISTADA: yo, por ejemplo ella ya sabe lo que es el peligro, ella por 
ejemplo la empujaba uno y eso era como si nada y se caía, ella ya se sabe 
sostener, sabe bajar la escalera ¡pues no sola! Pero ya sabe y subirla. 
 
ENTREVISTADORA: ¿y usted le hace ejercicios a la niña? 
ENTREVISTADA: yo, subo mucho y bajo las escaleras con ella, le hago mucho 
ejercicio allá en la bicicleta para la fuerza en los músculos por que ella es muy 
flexible, muy débil  las manitos como si no tuviera fuerza, ella esta aprendiendo a 
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masticar, antes me tocaba darle todo como en papilla, entonces ya más o menos 
chupa y se defiende cuando se esta ahogando ¡primero no! Yo era todo, la de 
todo. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cómo hace usted para comunicarse con ella, como le 
expresa usted las cosas a ella? 
ENTREVISTADA: ¡como así! 
 
ENTREVISTADORA: Por ejemplo usted quiere que ella venga a donde usted o 
que le coja algo. 
ENTREVISTADA: ¡Ah no! Que vea cojame esto ¡nooooo, ella no entiende! Es que 
ni señalándole… 
 
ENTREVISTADORA: ¿Pero usted si trata? 
ENTREVISTADA: si, yo le digo ¡mami, vea coja esto, mire esto! Y le digo como se 
llama ¡cojalo!... ¡no, ella no! Para nada. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Entonces no tiene una forma en si para comunicarse con 
ella? 
ENTREVISTADA: No. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Entonces que utiliza para entender lo que ella le quiere 
decir? 
ENTREVISTADA: No, yo tengo es que adivinarle, yo por ejemplo si veo que esta 
llorando mucho, mucho, mucho y que es hágale y hágale… hay por ejemplo 
amaneció así, desde anoche estaba con depresión, irritable y llore y llore, 
entonces yo miro de pronto … ella a veces se toca mucho los oídos y le hago de 
todo, le hecho las góticas de los oídos, si son para los oídos, le doy acetemainofen 
por si tiene algún dolor, o sea que yo todo se lo adivino, algo de eso le he quitado; 
si tiene hambre yo más o menos calculó hace cuanto le di por que ella parece un 
bebe, yo le doy el tetero a tales horas, yo le calculo el tiempo de comida, ella no se 
manifiesta si esta orinadita o esta popis, tampoco a mi me toca adivinarle; pero 
ella no manifiesta nada, yo la puedo dejar todo el día allá con el pañalcito y se 
queda así, no es que le entienda si no que yo le adivino. 
 
ENTREVISTADORA: ¿A usted la han capacitado para comunicarse con ella? 
ENTREVISTADA: ¡?Que a mi me hayan dicho como me tengo que comportar con 
ella, Que me hallan dado terapias de cómo me debo comunicar con ella?! A mi 
no… yo cuando le he llevado a CINDES siempre he entrado a la niña y la 
fonondiologa dice que le enseñe a soplar, que le enseñe tal cosa, cosas que uno 
pues si le va enseñando pero que le diga, usted tiene que hacer esto para que 
balla entendiendo ¡no!... a mi por eso me gusto más esta cosa que hizo la 
secretearía de salud que cuando yo estaba pagando por que sinceramente yo 
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decía que yo perdía el tiempo, yo por sacar la niña cuando eso, porque a ella le 
gusta mucho montar en bus, ella se despeja, ella es feliz, cuando la monto al bus, 
pero de resto… imagínese que el viajé de aquí hasta halla se demora casi una 
hora para un terapia de 15 o 20 minutos, ¡¿Qué va a aprender un niño en 15 o 20 
minutos?! ¡Eso era lo que le estaban dando, cuando yo pagaba la mensualidad, 
entonces eso era lo que o me gustaba y yo ahora que estuve yendo casi todos los 
días, yo vi que estaba aprendiendo un poco más, por que ya eran personas que le 
enseñaban a ella en ese tiempo todo el rato, antes era ,media horita y no 
alcanzaba la media hora y a mi no me entraban i nada, entonces yo misma he 
aprendido a lidiar la niña. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y cuando estaba su esposo el también se vinculo al 
trabajo con la niña? O de pronto ¿solo fue su niño y usted? O ¿todos han hecho 
un conjunto para sacarlo adelante? 
ENTREVISTADA: Cuando la niña tenia casi 2 añitos el papá se fue, en ese tiempo 
la niña no requería tanto que uno estuviera pendiente de ella por que estaba muy 
pequeñita ¡cierto! Pero el hermanito y yo somos… Somos los que hemos estado 
ahí con ella todo este tiempo. 
 
ENTREVISTADORA: Y el papá llama y usted se lo pone a ella al teléfono. 
ENTREVISTADA: si, el llama pero… pero… yo la pongo al teléfono ahí… y él le 
habla pero no ella no ¡nada! ¡nada! Ella se queda quieta ahí como cuando una 
persona le diría ¡quien me esta hablando en el oído! O algo, se queda calladita y 
quieta, pero que manifieste ¡no! Ella no manifiesta para nada. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuando usted sale, sale sola con la niña o su hijo también 
va? ¿Hacen actividades juntos? ¿Salen a algún  sitio? 
ENTREVISTADA: yo, la verdad es que casi no salgo con ella, muy horrible para 
salir, empezando que por que ella ya como que conoce cuando vamos a salir, ella 
me ve que me estoy vistiendo y ella grita, grita y se tapa los oídos y es como 
asustada y no le gusta salir ella grita en todo el camino entonces la verdad es que 
yo no salgo es por eso, por que esta muy difícil salir con ella. 
 
ENTREVISTADORA: ¿y acá cerca no sale? 
ENTREVISTADA: Yo cuando salgo ¡no! Grita… yo me la llevaba todas las noches 
a darle la vuelta al barrio a caminar.. y grita, ella desde que me ve con ropa 
diferente en jeans.. ella me vera así ( la entrevistada se encontraba vestida con un 
pantalón  corto y camiseta) ella dirá “!no, estamos en la casa!” pero ella ve que me 
pongo un Jean o algo, grita, grita, la única manera es cuando vamos a donde el 
medico que voy con mi hijo que el es el que me la carga.  
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ENTREVISTADORA: Aquí en la casa algo diferente que de pronto diga su hijo o 
usted, hoy vamos a hacerle algo diferente a la niña para cambiarle de ambiente, 
como sentarse a ver televisión. 
ENTREVISTADA: ¡Eso hacemos! Yo la tengo acá (la sala) mientras estoy 
haciendo oficio, me voy para arriba y me la llevo y me pongo a ver televisión con 
ella y ella ahí, para allá para acá, jugado o caminando o ahí conmigo al lado, a ella 
le gusta mucho acá en sustillo, a ella le gusta mucho estar en su espacio, a ella no 
le gusta ni siquiera ir allí; vea tengo una hermana acá (vecina) y otra acá (vecina), 
a ella no le gusta si no este espacio de ella.  
 
ENTREVISTADORA: ¿la niña se enoja cuando ve que van a salir? 
ENTREVISTADA: si 
 
ENTREVISTADORA: y ella cuando se comporta así que usted dice, que empieza 
a gritar, ¡¿ella no empieza a pegarse así misma?! 
ENTREVISTADA: ¡auto agrediéndose! Ella me esta cogiendo ese vicio. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Hace cuanto? 
ENTREVISTADA: pongámosle por hay… hace 5 días, ella se empieza a golpear y 
claro la manía de vivir en balanceo, ella se golpea horrible la cabeza, se golpea y 
se da y se da y yo la puedo parar 50 mil veces y ella vuelve y se sienta y déle, 
déle y déle. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y usted que siente cuando ella esta así? 
ENTREVISTADA: A  mi me provoca salir corriendo, me da un desespero horrible, 
por que ese sonidito, sonidito y eso me desespera que a veces me da miedo 
reaccionar mal, más bien le digo a mi hijo ¡párela! Que esta que me enloquece 
esta niña; imagínese que le baje hasta un colchón, le hice su espacio en una pieza 
del medio, para sentarla ahí y que se golpee en el colchón y o se de tan duro y 
¡no¡ se baja y tiene que ser en el suelo. 
 
ENTREVISTADORA: Usted dice que le hace muchas cosas a la niña cuando ella 
grita, , de pronto el oído y eso, pero si de pronto usted le hace muchas cosas y no 
puede descifrar que es lo que requiere ella ¿Qué actitud asume usted? 
ENTREVISTADA:  yo cojo y si yo veo que ella esta llenita y esta sequita, cojo me 
salgo y la dejo a ella allá, que le pase su rabia por que es que en esos momentos 
uno que tiene el problema… ustedes dirán: ¿¡No, pues porque!? Pero un niño que 
chilla y grita, por que es que grita, desesperante y ella es muerta de la rabia, yo 
me voy, yo le digo ¡papi más bien vamonos para la calle un momentito y deje que 
le pase la rabia! Y le pasa la rabia ¡y ya!, y se baja de la cama y es contenta, tiene 
sus crisis, sus momentos y entre más grita, más rabia le da entonces yo más bien 
me salgo por que a veces he tenido ganas de taparle la boca, como… ¡Ya,ya,ya, 
no quiero sentirla, no quiero oírla! 
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ENTREVISTADORA: ¿Ella se ríe? 
ENTREVISTADA: Si, pero no por que le hagan cosas, tiene sus momentos de que 
se ríe con nada y es muerta de la risa y eso es debido al problema de ella, que se 
ríe; ella se ríe, llora, suelta lagrimas por que dicen que los niños autistas no lloran 
ni sienten dolor, ella cuando se golpea, si se machuca o se aporrea ella llora, 
cuando le duele ya llora y si se golpea ella intenta tocar donde se aporreo, aunque 
me dicen que los niños autistas no sienten dolor, es que no lloran, no suelta 
lagrimas 
 
ENTREVISTADORA: ¿Pero en parte no le han dado un diagnostico? 
ENTREVISTADA: ¡No! Que me digan que la niña es autista ¡no!, la estoy llevando 
donde una neuropediatra que es muy buena que es de Armenia y ella fue la que 
me dijo que la niña tenia…. ¡como es que les dicen…! Conductas, ella tiene es 
conductas pero ella no es autista, ¡no se sabe! Y también me dijo que la niña no 
era el cuentito de que tenia hipoxia neonatal que porque un niño cuando nace con 
hipoxia es que nace reprimido y hay que dejarlo en incubadora, eso me dijo ella y 
la niña fue normal, normal, ella me dijo la niña tampoco es ese diagnostico y yo le 
lleve los exámenes y me dijo la niña no es eso, o sea que no sabemos que es lo 
que tiene la niña. 
 
ENTREVISTADORA: y eso que le genera a usted…. 
ENTREVISTADA: Como una impotencia, yo sin saber que tiene la niña, como una 
angustia, como una rabia, como de ver a tantos niños por ahí… a mi si me 
deprime mucho…. 
 
ENTREVISTADORA: la niña tiene amiguitos o los niños vienen… o esta solita. 
ENTREVISTADA: Es solita, mi sobrina a veces viene pero ¡no! aunque ella la 
llama pero ella pasa la ignora o hay veces que queda mirándola así, mirándola 
fijamente pero no. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Usted cree que esas terapias con el tiempo le ayuden a 
encontrara una manera de comunicarse con ella? Para que usted entienda o que 
ella requiere. 
ENTREVISTADA: ¡¿De que de pronto le den terapias a la niña o a mi?! 
 
ENTREVISTADORA: A las dos, para que se puedan comunicar para que puedan 
entablar una comunicación con la niña. 
ENTREVISTADA: De pronto, si porque por ejemplo el hizo de una compañera 
esta muy avanzado y muy entendido y tiene conductas autistas el también, hace lo 
mismo se desespera, llora, el grita, pero él entiende mucho, que más que saber ir 
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al baño, si uno le dice venga haga chicha él hace, claro que la mía dicen que es 
autismo severo. 
 
ENTREVISTADORA: O sea que con ningún tipo de gestos, con nada de nada hay 
una forma de comunicarse. 
ENTREVISTADA: Yo ¡no! Con la niña ¡no! 
 
ENTREVISTADORA: Pero la fonoaudiologa ¿qué le dice? que eso es como un 
proceso y que la niña a la edad que tiene  puede que a los 12 o 13 años pueda 
evolucionar en el sentido de que ya le va a entender, en que ya le va a decir 
cuando tenga chicha, o cuando tenga hambre… 
ENTREVISTADA: No pues que le digo yo…. Ella nos dice que yo tengo que tener 
paciencia que de pronto algún día y no solamente la fonoaudiologa, los médicos 
también ¡vea! Y si no vea si este proyecto es suficiente es ella… así se la pasa 
todo el santo día. 
Los médicos me dicen de pronto la niña habla ¡de pronto! 
 
ENTREVISTADORA: ¡¿Usted siente que ese sentimiento que usted tiene digamos 
de frustración o depresión influye en algo al trato con la niña?! 
Como uno se siente cohibido, como no es una niña normal y no le pueda hacer 
esto… uno se cohíbe de hacerle muchas cosas, en hablar de muchas cosas… 
ENTREVISTADA: Noooooo. ¡Como así! 
 
ENTREVISTADORA: Usted dice que ve a los niños en la calle que son normales y 
a un niño normal uno le dice, le habla.. ¿Usted se siente cohibida en muchos 
sentidos hacia la niña para, decirle “mi amor la quiero mucho”, de darle besos, 
abrazos… 
ENTREVISTADA: Noooo… yo a ella le digo ¡mami te amo, tu eres mi vida, no se 
que haría sin ti! Ella es mi vida… a mi me dicen que yo la sobreprotejo; “lo que 
pasa es que usted la sobre protege” (le dicen) por que la niña si es muy avispada 
por que yo a ella ¡Hay o que pecao mi reina! Yo no…… pues si ella hace cualquier 
cosita eso para mi es ¡Wafffffff! es un avance… “!hay tan bella que me hizo esto, 
tan hermosa, mire mi reina!”, o sea que le celebro pues como si fuera algo del otro 
mundo, ella por ejemplo hace poquito te-te-te (la niña tartamudeo) como soltando 
y a mi me parece hermoso que ella me este diciendo te-te-te, por que ella no decía 
eso, ella cuando antes de eso ella decía mamá, ella decía papá, ella antes de 
empezar a convulsionar, ella uno le decía ¡mami adiós! Y ella le decía adiós a uno, 
ella si pronunciaba antes del añito, si no que cuando ella empezó a convulsionar 
es que se le murieron neuronas y eso entre más neuronas, más para tras la niña, 
más para atrás; o sea que a la niña en ese tiempo se me le quemaron muchas 
neuronas y ya no dice ni mamá, ni papá, ahora ultimo me esta diciendo te-te pero 
no es que diga quiero te-te ¡no! O sea que se le esta saliendo de los niños apenas, 
o sea que la niña a la edad que tiene 7 años pero tiene 5 mesecitos eso es lo que 
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entiendo y creo que cuando la niña tenga 15 años va a tener pongamos 5 añitos 
ya va a saber más cositas ¡eso es un consuelo para mi! Que yo diga bueno mi 
niña tiene 5 meses pero cuando tenga 15 añitos ¡ya! A lo menos controla 
esfínteres, yo con tal de que ella controle esfínteres, no me importa más nada, es 
lo único que yo le pido a mi Dios que ella me controle esfínteres. 
 
ENTREVISTADORA: De pronto al ver la niña en esas condiciones ha generado  
Conflicto a pesar de que su esposo esta lejos, entre ustedes… 
ENTREVISTADA: ¡¿ Que el me eché la culpa a mi y yo a él?! 
 
ENTREVISTADORA: y que de pronto a consecuencia de eso a veces usted 
maneje alguna conducta, por más que no quiera, como una conducta agresiva. 
Pueden ser dos cosas: una, que se echen la culpa el uno al otro; dos, que como  
usted es tan sobre protectora el le pueda “hay es que no la proteja tanto” que le 
reproche cuidados que usted tenga con la niña. 
ENTREVISTADA: No, no de pronto el si me puede decir a mi.. No lo que pasa es 
por usted que la niña es así y yo le digo de pronto es por usted, por que usted es 
muy mujeriego entonces usted quien sabe que hizo y véalo… yo de pronto si le 
hecho la culpa a veces a él y yo digo yo que voy a saber su familia como es, yo no 
le conozco toda su familia, o sea que él a veces me dice a mi… si ve por que….de 
esas de que una dice ¡JaaaaaK! No me burlo nunca de los niños, nunca me 
burlaba de u n niño especial ni nada y mucho menos y mucho menos ahora que 
tengo de eso; entonces yo digo ¡por que culpa mía….! De que yo diga ¡ve mira a 
esa fulanita tal cosa! O va a decir que mi diosito me castigo con la niña, de pronto 
por usted.. Yo a veces le digo… si de pronto por usted por que es muy mujeriego 
¡que, oigan a esta! Y yo digo a bueno pues por mi o es quien sabe… pero nunca 
hemos pues que peleado que no…. Que generado conflicto porque la niña sea 
así. 
 
ENTREVISTADORA: y la hermana mayor ¿como se comunica con la niña? 
ENTREVISTADA: No, pero como ella no vive con nostros, cuando viene si… ella 
dice que le tiene miedo y me dice “mami es que a veces me da miedo de ella, por 
que ella de pronto se enoja y me  coge”, por que ella a veces se vuelve muy 
neurastenica y le intenta como arrimársele, entonces a ella le da como miedo por 
que nunca ha vivido con ella, pues nunca ¡no!, ella se caso hace 7 años o 6 años, 
o sea que la niña tenia un añito, o sea que ella nunca ha visto el proceso, ella de 
pronto la quiere por que es la hermana ¡pero no! Que ella diga mire como la quiere 
, que se le vea el amor ¡no! Yo a veces le digo “parece que a veces no quisiera a 
la niña! Y dice “hay , yo si la quiero mami, pero ¡no! Me da miedo y ¡no! me da 
pesar lastimarla y mire como es … de pronto la aporreo, me entiende”; pero eso 
son pretextos o siente eso. 
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ENTREVISTADORA: Puede ser dos cosas: que la niña no tenga de pronto… se le 
acerquen los otros niños por miedo o por temor ó por que a usted también le da 
miedo de que se le acerquen los otros niños, o porque pueda haber rechazo. 
ENTREVISTADA: No, me gusta que los niños se le arrimen por que la empiezan a 
mirar y a decir “¡hay ella por que no habla, hay ella por que camina así, hay…!” 
entonces a mi me va a dar  rabia con los niños, entonces para no… por que yo me 
siento mal que un niño me diga “hay ella por que es así” y a pesar de que es 
niño… entonces yo le digo ¡papi es que es enfermita y no puede hablar! Entonces 
hay mismo la entro y no me gusta que se relacione, ni dejarla salir ni que vengan 
acá… 
 
ENTREVISTADORA: ¿usted se deprime mucho? 
ENTREVISTADA: yo si, hay días, hay días que estoy contenta, pero hay días que 
me deprimo que ni salgo, no abro esas cortinas, ni abro nada, me encierro con mis 
dos hijos. 
 
ENTREVISTADORA: Su hijo no le pregunta ¿mami esta aburrida? ¿Por qué esta 
aburrida? 
ENTREVISTADA: No, él esta en su piecita y él me ve aburrida entonces más bien 
….él  es muy callaito. 
 
INVESTIGADORA: ¿y a usted no le gustaría buscar ayuda? 
ENTREVISTADA: ¡pues, si pero a donde! Si yo por ejemplo estoy en esa EPS que 
de pronto lo puedan mandar a uno al psicólogo… y hay no lo mandan a uno, tiene 
que estar uno muy grave será para enloquecerse de verdad, porque yo he estado 
muy deprimida. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y en CINDES? 
ENTREVISTADA: En CINDES estuve un tiempo con el psicólogo que había antes 
muy bueno y con el uno se desahogaba, mandaban a terapia a la niña y él me 
hacia entrar y yo hablaba con él y me desahogaba y yo soy muy llorona ¡Huy! Yo 
soy demasiado llorona, a mi a veces la gente me dice la niña tal cosa y me 
preguntan y me pongo como a chocoleatar los ojos ¡Noooo1me da una cosa, no 
me gusta. 
 
ENTREVISTADORA: De pronto la misma no aceptación que le hace que le 
molesta que le pregunten que tiene la niña usted como que no sabe que  
responder. 
ENTREVISTADA: si, por que yo no acepto, eso es muy duro y eso le pasa a todas 
las personas que tienen un niño así, pero uno ya lo acepta ¡yo no! Como apenas 
tiene 7 añitos ¡yo! Será que todavía me demoro más. 
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ENTREVISTADORA: ¿Usted como visualiza el futuro? ¿Qué espera de ella? 
ENTREVISTADA: Lo único que pido es que dure muchos años para estar con ella 
por que el día que yo falte .. puedo tener familia y todo pero ninguno le va a lidiar 
los hijos a uno y yo se lo digo a ellas (las hermanas) ¡hay muchachas el día que yo 
falte me cuidan muy bien la niña! Por que por allí una señora que es especial y yo 
veo que ella ¡ahí! ¡yo me muero! Yo me pongo a imaginar el día de mañana que la 
niña este así… entonces les digo que donde me lleven a la niña para alguna parte 
o me la abandonen no las dejo vivir… “¡haaaaaaa, esas bobadas de usted… usted 
va a vivir muchos años! Por eso el día que yo me muera me cuidan la niña bien. 
Yo vivo recomendando pensando que me voy a morir por que yo a veces me 
siento muy mal y he ido donde el medico me mandan mucha, demasiada droga, 
como debido al problema el estrés me pone mal, mal. Y yo ya ese genio, esa 
lloradera, esa rabiecita a toda hora entonces la tengo que controlar, me mandan 
muchos calmantes. 
 
ENTREVISTADORA: ¿ y como hace usted con su otro hijo? 
ENTREVISTADA: Yo quiero mucho a mis hijos a todos 3 yo los adoro. 
 
ENTREVISTADORA: ¿De pronto cuando usted esta tensionada no explota con la 
niña? 
ENTREVISTADA: y con ella también a veces que me las…. Y le grito ¡ya que me 
tiene desesperada, ya no más! Y me vengo y se asusta por que ella como que 
entiende y a veces le doy palmadas por que es demasiado montadora y con mi 
hijo “!hay mami usted ya va a alegar, ya me la va a montara mi!” pero no es que yo 
sea cantaletosa ¡no! Que pereza una persona cantaletosa; por muchos problemas 
que yo tenga ¡no! 
 
ENTREVISTADORA: Cuando usted dice, que se pone cansona… 
ENTREVISTADA: cansona que llora y lo que le de, si la cargo, si bajo con ella, si 
subo con ella, con la lloradera, eso es muy montadora que no se calma con nada. 
 
ENTREVISTADORA:¿y eso ocurre frecuentemente? 
ENTREVISTADA: No, desde anoche que entre llore y  llore y esta mañana se 
levanta con la lloradera, la lloradera pero sin nada, le di el acetaminofen, ahorita 
se alboroto y dije ¡será que se me va a enfermar! O es que esta deprimida, la baje 
a almorzar y con la lloradera y ¡si! esta como indispuesta ella esta como en su día, 
por que ella como que la crisis de la lloradera  o duerme y llora y llora. 
 
ENTREVISTADORA: ¿y usted? 
ENTREVISTADA: Ahí con ella y ni duermo tampoco por que si ella no duerme  
porque la tengo en mi cama, si ella duerme yo duermo y si ella no duerme yo 
tampoco. 
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ENTREVISTADORA: ¿ha dejado de hacer cosas por atender la niña? 
ENTREVISTADA: ¡claro! Yo no salgo por que quien me la va a cuidar, mi 
hermana me dice vallase relájese, despéjese un momentito que yo le cuido la 
niña, pero yo o soy capaz por que me da miedo de que a la niña le suceda algo. 
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ENTREVISTA  3 
 
ENTREVISTADORA: A que edad quedó embarazada del niño? 
ENTREVISTADA: A los 21. 
 
ENTREVISTADORA: Ya tenía hijos? 
ENTREVISTADA: No, era el primero. 
 
ENTREVISTADORA: Cómo fue el embarazo del niño? 
ENTREVISTADA: No, pues en cuanto al embarazo todo fue bien, lo único que si 
de pronto es lo emocional que estuve muy afectada por la muerte de mi suegra, 
ella era muy querida para mí. 
 
ENTREVISTADORA: Durante el embarazo asistió a los controles? 
ENTREVISTADA: Si, si en los controles en el seguro… 
 
ENTREVISTADORA: Como fue el parto del niño? 
ENTREVISTADA: Por cesárea, fue en el hospital, me hicieron cesárea en 
Urgencias. 
 
ENTREVISTADORA: Que dificultad tenía?. Porqué le hicieron cesárea? 
ENTREVISTADA: Porque el niño no quería nacer, me hicieron trabajo de parto, 
pero no, fue muy difícil, entonces en vista de que estaba ya muy demorada, 
entonces me hicieron cesárea. 
 
ENTREVISTADORA: Cuando sospechó o se dió cuenta de que su hijo tenía algún 
problema. Desde que edad empezó a sospechar?. 
ENTREVISTADA: No, claro que cuando él era bebé, yo lo llevaba a controles y se 
veía como, pues, como que hacía un poco las cosas de lo que uno ya debería 
estar haciendo a ciertos meses, él como que no los hacía, no los hacía bien, claro 
que empezamos a trabajarle eso y él logró hasta el año y medio desarrollarse ya 
como un niño, como un niño normal, pero fue que ya vieron que al año y medio ya 
vieron que él no como que palabras no hacía, y que no quería, no, no, nada de 
lenguaje, entonces mas bien me enviaron con un especialista. 
 
ENTREVISTADORA: Y el especialista que diagnóstico le dió? 
ENTREVISTADA: No, me mandaron con el Neurólogo y Fonoaudología, y ya 
vieron que había un problema en él.  
 
ENTREVISTADORA: Pero en sí cual fue el Diagnóstico? 
ENTREVISTADA: No, pues los médicos dijeron que era que había una hipoxia 
cerebral, que le había faltado oxígeno en el cerebro, entonces por eso era que el 
niño no coordinaba, no hacía, pues, las cosas que debería hacer y ya por ejemplo 
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con la psicóloga me dijeron que era un autismo, entonces manejaron fue como el 
autismo. 
 
ENTREVISTADORA: Y nunca le han dicho que tiene un Retraso Mental Severo? 
ENTREVISTADA:  No, no, él tiene un daño neurológico y él debido al daño 
neurológico que tiene por eso es el retraso de él, que no lo deja hablar ni nada. 
 
ENTREVISTADORA: Como fue su reacción cuando le dijeron éste diagnóstico? 
ENTREVISTADA: No, pues a mi no, pues yo, como uno no conocía lo que era el 
autismo, la verdad era que uno no sabía nada de esas cosas. 
 
ENTREVISTADORA: Cuando usted veía que el niño no evolucionaba como los 
otros niños que sentía? 
ENTREVISTADA: No, pues como mucha ansiedad y como un desespero y uno 
como que buscaba por todo lado haber si uno lograba pues que el mejorara, 
buscando donde habían esperanzas o algo donde le dijeran a uno, pero no ya en 
vista de que los médicos y psicólogos pues que no, que era un niño con autismo, 
que había que hacerle terapias. 
 
ENTREVISTADORA: Y a usted quién la motivó a buscar ayuda?. A buscar a 
CINDES? 
ENTREVISTADA: No, no, ya en el seguro, la Fonoaudióloga, la de Terapia 
Ocupacional ya me enviaron con la institución que fue CINDES, ya de CINDES fuí 
hasta Manizales a DINA, por allá lo estuve llevando pero no, porque me salía muy 
caro. 
 
ENTREVISTADORA: Y cada cuánto lo llevaba? 
ENTREVISTADA: Ya, dos veces por semana. 
 
ENTREVISTADORA: El niño tiene más Hermanos? 
ENTREVISTADA: Una Hermanita. 
 
ENTREVISTADORA: Y tiene Pareja? 
ENTREVISTADA: Si, mi esposo. 
 
ENTREVISTADORA: Ellos se vinculan en las terapias del niño? Le enseñan cosas 
igual que usted? 
ENTREVISTADA: No, no muy poco ellos son más, yo soy la que estoy más que 
todo a cargo de él. 
 
ENTREVISTADORA: El tratamiento lo ha costeado la Familia o una institución? 
ENTREVISTADA: No, la familia y la institución, estuvo un tiempo con el seguro, 
tuvimos una ayuda dizque pagada por CINDES y eso se acabó, luego yo ya seguí 
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pagando, estuve un tiempo pagando, y luego recibimos la ayuda de la Secretaría 
de Educación, ellos cubrían una parte nosotros otra, así. 
 
ENTREVISTADORA: Y después de él haber asistido a todas esas terapias, si le 
ha visto avances al niño? 
ENTREVISTADA: No, él, pues él ha mejorado en cuanto a la hiperactividad, él era 
más difícil, más pequeño era muy difícil, y cuanto al dormir, el sueño de él era 
muy, muy…él prácticamente casi no dormía, él en la noche no dormía bien, él se 
despertaba en la madrugada, ya para volver a dormir era un problema. Ya ahora 
ha mejorado esto, ya es un niño más fácil de manejar. 
 
ENTREVISTADORA: Qué espera usted en el futuro del niño? Como visualiza el 
futuro de él? 
ENTREVISTADA: No, pues la verdad, es que no, no, no me lo visualizo, sólo 
espero haber como llega, voy viviendo lo que él va haciendo, lo voy viviendo cada 
día más, porque el futuro no sé como va a ser, entonces mejor, lo único que le 
pido al Señor que sea, si va a hacer un futuro por él grande y todo, pues que él 
sea llevadero, que no sea así y no sea así sufrible, pues su comportamiento es 
muy difícil, uno no sabe ya como van a ser. 
 
ENTREVISTADORA: Y difícil para ustedes que és? En que sentido? 
ENTREVISTADA: En el punto en el que ellos se alteran, ellos se alteran por 
muchas cosas. 
 
ENTREVISTADORA: Porqué se altera? 
ENTREVISTADA: Él a veces se altera porque, no sé, como que algo le molesta o 
le emociona. 
 
ENTREVISTADORA: Cuando él se altera, comienza a autoagredirse? 
ENTREVISTADA: No, no a él le da es como por quitarse la ropa o corretear, claro 
que hay veces que no siempre, aveces se muestra es como agresivo y se agarra 
es como a pegarle a las cosas y se pega él, y él se pega. 
 
ENTREVISTADORA: Y la ha agredido a usted? 
ENTREVISTADA: No, no  que a agredirlo a uno no, eso si uno está con él y le 
pega es como una palmada, uno así. 
 
ENTREVISTADORA: Y como reacciona usted cuando el niño tiene esos 
comportamientos? 
ENTREVISTADA: No, yo le digo hijo no sea tan pesado. 
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ENTREVISTADORA: Y él le entiende lo que usted le dice? 
ENTREVISTADA: Si, él hay cosas que él entiende, cuando él me está haciendo 
por ahí daños, o cuando está de mal genio, o cuando está por allá sacando ropa, 
entonces yo le digo no, no, no hijo ya no, hágame el favor ya deje eso ahí 
quietecito, entonces él lo deja ahí quietecito. 
 
ENTREVISTADORA: Cuando usted le dice recójame “tal cosa” u organíceme 
esto, él le entiende? 
ENTREVISTADA: No, no él esas órdenes si no entiende. 
 
ENTREVISTADORA: Él los reconoce a ustedes?, es decir, sabe quién es la 
mamá, el papá, la hermanita? 
ENTREVISTADA: Sí, el nos reconoce, pero no señalando ni nada, sino porque él 
lo ve a uno y lo abraza, sabe quién es la mamá, el papá, pero no porque él diga 
mamá ni papá. 
 
ENTREVISTADORA: Él pronuncia algunas palabras? 
ENTREVISTADA: Mamá, no más, cuando salgo y me ve por la ventana me dice 
mamá, mamá. 
 
ENTREVISTADORA: Y que actividades realiza más frecuentemente con el niño? 
Por ejemplo ven televisión, salen al parque, etc. 
ENTREVISTADA: Pues a él la televisión no le llama mucho la atención, de pronto 
que salgo con él así los fines de semana, o lo saco al antejardín y en semana casi 
no salimos. Ah! Y de pronto las actividades que hacemos aquí en la casa. 
 
ENTREVISTADORA: Qué actividades? 
ENTREVISTADA: Juego con él, nos sentamos a escribir en el cuaderno, la niña 
también se sienta a pintar aveces con él. 
 
ENTREVISTADORA: Y la niña es mayor o menor? 
ENTREVISTADA: Menor 
 
ENTREVISTADORA: Y ella como se comporta con él? 
ENTREVISTADA: No, pues al principio fue muy difícil porque apenas ella 
empezando a conocerlo y todo y que él le dañaba todo, había que estar 
pendientes porque él le cogía los cuadernos y los dañaba todos. Entonces ella 
decía: “hay yo porqué con este hermanito así, tan dañino”. Hasta que ella ya fue, 
entendiendo y uno explicándole y todo y ella ya comprende el problema del niño. 
 
ENTREVISTADORA: Quién es el que comparte la mayor parte del tiempo con el 
niño? 
ENTREVISTADA: Yo, soy la que estoy con él. 
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ENTREVISTADORA: Él tiene amigos? 
ENTREVISTADA: No, no él no tiene amigos, no pues él que no comparte con 
otros niños ni nada, porque si vienen otros niños, ahí mismo dicen “este tan casón, 
hay este coje todo”. Porque el coje todo, todo se los daña, entonces todos los 
niños le sacan a él como el cuerpo. 
 
ENTREVISTADORA: Y a la hora de ejercer la autoridad o de ser “mano dura” con 
él quién lo hace? 
ENTREVISTADA: No, pues yo, si estoy con él ó sino mi esposo también, los dos. 
 
ENTREVISTADORA: Y cómo lo hace? Le grita o cómo hace para que él se 
calme? 
ENTREVISTADA: No, no le digo “bueno deje ya!” que calmadito, que no siga 
pues. 
 
ENTREVISTADORA: Utiliza algo para reprenderlo? 
ENTREVISTADA: No, pues palmadas no, lo que si tengo son unos “ramales” claro 
que no, aveces si me toca que coger y cascarle con los ramales porque hay veces 
que se pone muy necio y quiere coger y correrle a uno y le da por tirarle a uno las 
cosas, entonces eso tampoco se puede dejar como acabar todo de él, que por que 
es así. Entonces él le ve a uno los ramales y ya entiende y se queda quietecito. 
 
ENTREVISTADORA: Usted en ocasiones le pega? 
ENTREVISTADA: No, no muy poco, porque él ya sabe que el ramal pega, 
entonces es como que lo único que logré manejarlo, porque palmadas como que 
no. 
 
ENTREVISTADORA: El niño como le expresa a usted lo que él quiere? 
ENTREVISTADA: No, él no, uno ya aprende a manejar con llanto, por ejemplo si 
tiene hambre llora, todo es por llanto, si tiene algún dolorcito llora, y yo a él ya le 
tengo como los horarios de la comida. 
 
ENTREVISTADORA: Y usted cómo se comunica con él?. Le habla, le señala o 
utiliza otras formas? 
ENTREVISTADA: La comunicación con él es mas bien como, es que nosotros y 
yo casi tenemos comunicación con él, es que todo lo manejamos como que ya 
mecánicamente, que ya uno como que sabe que necesita. 
 
ENTREVISTADORA. Usted le enseña a él nuevas cosas? Por ejemplo objetos, le 
dice estas son flores, etc. 
ENTREVISTADA: Ah! Si por ejemplo con las flores como le gustaban me las 
tiraba y las arrancaba y entonces yo le digo no, no hijo déjeme el ramo ahí 
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quietecito, con me lo tire, déjelo ahí quietecito no me le arranque las flores. Más 
que todo con él, es que dicen que uno no debe manejar el “NO”, pero, pero uno lo 
tiene que manejar a veces con ellos. 
 
ENTREVISTADORA: Cuando usted quiere que el haga algo, cómo se lo dice? 
ENTREVISTADA: No, yo si le digo coma juicioso, porque a veces lo siento ahí con 
el platico y él se agarra ahí a pegarle a la sopita o a tirarme el plato y yo le digo 
bueno pues!, a comer tranquilito, juicioso, calmadito. 
 
ENTREVISTADORA: Y él le obedece? 
ENTREVISTADA: Sí, si. 
 
ENTREVISTADORA: Hay ocasiones en las que a él no le gusta como usted le 
dice las cosas? 
ENTREVISTADA: No, no  a él como lo que no le gusta es que uno lo trate como 
brusco, ahí mismo se vuelve agresivo si de pronto uno lo coge como a hacerle 
daño o algo así. Yo con él no soy así, uno con él no puede ser así. 
 
ENTREVISTADORA: Y él como le expresa el cariño que tiene hacia usted? 
ENTREVISTADA: Eso llega y lo abraza a uno, lo abraza más que todo eso. 
 
ENTREVISTADORA: Y con qué frecuencia lo hace? 
ENTREVISTADA: No, muy poco, cuando yo llego y lo abrazo y le doy besos y 
bueno. Y entonces él llega y responde también con abrazos, Ah! Y al papá 
también, él llega y lo sienta y lo abraza, entonces él también muestra afecto en 
ese momento. 
 
ENTREVISTADORA: Y a la hora de el niño querer ir al baño como se lo hace 
saber? 
ENTREVISTADA: No, yo estoy pendiente de él, o si no, si de pronto se me pasa él 
se le orina a uno en los pantaloncitos, él, si, si yo no estoy pendiente de todo, 
entonces se me pasa, si se demora uno en llevarlo al baño se le orina en los 
pantaloncitos. 
 
ENTREVISTADORA: Y para hacer Popó? 
ENTREVISTADA: No, no ya el maneja, antes era muy difícil porque no le gustaba 
la tasa, no le gustaba sentarse ahí, eso era un problema con ellos. 
 
ENTREVISTADORA: Entonces como lo afrontó? 
ENTREVISTADA: Ellos rechazaban eso, eso era horrible, y no ya aprendió porque 
pues yo siempre lo llevaba y lo llevaba y él ya sabe. 
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ENTREVISTADORA: Como considera que es la comunicación con el niño? 
ENTREVISTADA: …Cómo es la comunicación? Pues, no, pues, regular. Con él la 
comunicación, la comunicación de él hacia nosotros es mas bien poca. 
 
ENTREVISTADORA: Y de ustedes hacia él? Cómo és? 
ENTREVISTADA: …No si, uno pues de pronto trata de hacerle ver a él cositas, de 
que no haga esto, no tire esto. 
 
ENTREVISTADORA: El papá y la hermanita como se comunican con él? 
ENTREVISTADA: Ah! La niña también a veces uno escucha que a veces empieza 
a cogerle las cositas y ella le dice no me dañe los cuadernos, que no le dañe las 
cositas. 
 
ENTREVISTADORA: Usted ha recibido alguna capacitación para aprender como 
debe comunicarse con el niño? 
ENTREVISTADA: Sí, pues nos han dado, nos han enseñado sino que a veces 
uno es como difícil seguir con esas normas. 
 
ENTREVISTADORA: Y qué les han enseñado? 
ENTREVISTADA: Si, por ejemplo, nos enseñan de que uno cuando está con ellos 
no puede manejar el “NO”, porque ese “NO” se vuelve ya como un mecanismo, 
pero la verdad es que yo con él no, no manejo, no puedo manejar así como ellas, 
lo que hay que decirles es que “esto no se agarra”, yo no he podido manejar, o 
cuando él hace algo, por ejemplo cuando prenden el bombillo llevarlo a que él lo 
apague, si él tira algo llevarlo a que él lo recoja. 
 
ENTREVISTADORA: Y qué actitud asume el niño cuando el quiere decir algo y 
usted no le entiende? 
ENTREVISTADA: No, él hace así (hace un gesto con la boca). Hace como gestos. 
Y cuando tiene hambre llora, y a veces cuando quiere hacer chichí yo veo que él 
se toca se toca (los genitales) y yo lo llevo y verdad. 
 
ENTREVISTADORA: Y cuando no le adivina lo que es? 
ENTREVISTADA: Y cuando otras veces no y no entonces toca que adivinarle, eso 
es muy horrible porque él a veces que uno no sabe y el llorando y llorando una vez 
era que él quería agua y yo lo bañe, le hacia una cosa y otra y era que quería 
agua porque dejó de llorar. Claro que ya trato de estar pendiente de él, en eso, de 
que él no tenga como necesidad de desesperarse, yo trato de todo el día estarle 
dando algo. 
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ENTREVISTADORA: Y qué es lo que más se le dificulta con respecto a la 
comunicación para poder acercarse al niño? 
ENTREVISTADA: No, pues, con él se dificulta mucho el de pronto el lenguaje, por 
que él no maneja el lenguaje, si él manejara cualquier cosita, no sé!. 
 
ENTREVISTADORA: Pero él le entiende algunas cosas? 
ENTREVISTADA:, Sí, si, uno aveces cree que él no entiende nada pero el sí, si 
entiende algunas cosas. 
 
ENTREVISTADORA: Como qué cosas? 
ENTREVISTADA: Cuando uno le dice le voy a dar algún dulce, el ya sabe que es, 
ahí mismo reacciona con alegría, y todo do que ve ya sabe que es bueno y que es 
maluco. Él mas que todo es con emociones. 
 
ENTREVISTADORA: Y cómo se siente usted emocionalmente ahora con el niño? 
ENTREVISTADA: No, no ya, ya pues que te digo aunque ya he superado mucho 
el problema de él, pero no, de todas maneras siempre aveces uno tiene como sus 
“bajones”, algo que a uno lo deprime. Yo tengo que estar pendiente de él día y 
noche, entonces uno no puede nada como para uno, como que la vida de uno es 
él. Porque aveces que voy a misa, yo soy pensando: ahí si se estará portando 
bien, porque mi esposo no le gusta quedarse con él, como manejarlo porque él 
dice que él se queda haciendo daños y es la verdad, él no estoy yo y le da por 
hacer de todo. 
 
ENTREVISTADORA: Y su esposo le ha expresado algo sobre el niño? 
ENTREVISTADA: No, no él también lo ha superado, sino que él aveces guarda 
como esperanzas con él, que él se va a recuperar algún día, que él bueno, que 
guarda muchas esperanzas, yo la verdad no, no ya no tengo esperanzas con él. 
 
ENTREVISTADORA: Usted ha aceptado la dificultad de él? 
ENTREVISTADA: Si, si yo ya la he aceptado, ya hay es que tratar de seguir 
adelante con él, y a veces trato de que no me afecte. 
 
ENTREVISTADORA: Hay alguna actitud que el niño asume con más frecuencia? 
ENTREVISTADA: Sí, si yo ya la he aceptado, ya hay es que tratar de seguir 
adelante con él, y a veces trato de que no me afecte. 
 
ENTREVISTADORA: Hay alguna actitud que el niño asume con más frecuencia? 
ENTREVISTADA: El todo el día está volteando por la casa. 
 
ENTREVISTADORA: El papá y la hermanita también le entienden lo que él quiere 
decir? O sólo usted? 
ENTREVISTADA: No, ellos también, ellos ya lo conocen y lo manejan.  
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ENTREVISTA 4 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuando sospecho o se dio cuenta que su hija tenía algún    
problema? 
ENTREVISTADA: Al año  y medió 
 
ENTREVISTADORA: ¿Por qué? 
ENTREVISTADA: Porque no se comunicaba y no se daba a entender, no hacía 
las cosas normales del niño de esa edad  
 
ENTREVISTADORA: ¿Para usted que significa normal? ¿Qué es hacer las cosas 
normales? 
ENTREVISTADA: Las cosas normales,  hacer lo que  los demás comúnmente                                 
hacen, para mi eso es normal  
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuando le confirmaron la dificultad de la niña? 
ENTREVISTADA: A los dos años  
 
ENTREVISTADORA : ¿Por medio de que ? 
ENTREVISTADA: Pues yo al ver Que ella se comportaba diferente, que se auto 
agredía, nos agredía a nosotros pero fuertemente, entonces por medio de una  
cuñada,  me empezó ella a entrar a mi la intriga de que la niña porque era así, 
porque no atendía nombre, porque tanta agresividad, porque tanto llanto, que 
tenía que  llevarla al psicólogo, entonces empezamos  así con el psicólogo, estuve 
seis meses por medio de Salud Coop  la EPS  que tenemos y  yo no se, si el era 
tímido en decirme, púes si, yo creo  que era tímido, púes  un profesional como el, 
o le daba pesar de pronto darme esa noticia ( La entrevistada presenta risa de 
desconsuelo), como ellos  mismos dicen que ellos no pueden dar un diagnostico 
así tan acertado y  todo eso, entonces, ¡tan crudamente digámoslo! entonces yo 
me vi, una película donde muestran un niño y  era como la niña, así con las 
mismas manías y todo eso, yo por medio de esa película me di cuenta que era un 
niño autista, entonces listo yo me vi esa película, por decir  esta semana y yo toda 
esa semana triste, yo no le conté nada a mi marido, ni nada, nosotros  si decíamos 
que la niña tan raro tan groserita tan diferente y verdad nos fuimos para el 
psicólogo, así estuve seis meses cuando ya me vi esa película, eso fue una 
semana  de que  yo le  dije al doctor, que yo me  había visto esta película y que la 
niña tenia esas  conductas, entonces él me dijo que eso, era lo que yo le iba  a 
decir hoy, que la niña tenia  conductas autistas, me explicó que era ser autista, 
que condiciones y como me tenia que preparar,  que medida, como tenia que 
seguir con ella, que paso a seguir y todo eso entonces, lo primero  que me dijo fue 
que habían  instituciones muy buenas para estos niños con muchas ayuda, con 
mucha paciencia y mucho amor, ellos podían ser muy funcionales y todo eso, me 
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mando para  CINDES que era uno de los centros más  especializados en niños  
autistas, me fui  para allá y eso fue a los dos años hasta ahora. 
                                                                 
ENTREVISTADORA: ¿Cual fue el diagnostico  que el médico le dio ese día? 
ENTREVISTADA: El me dijo  que la niña tenía comportamientos autistas 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué  reacción tubo usted, que sentimiento le dio, cuando 
ya el médico  le dio ese diagnóstico? 
ENTREVISTADA: Pues a partir de que cuando mi cuñada, que eso como al añito 
y medio, cuando la niña era tan agresiva, nos trasnochaba, agrediéndonos, 
llorando sin causa ninguna, sin dolor, ni nada de                         eso, entonces a  
partir de esos días, uno ya  se va haciendo a la  idea  que tal que la niña fuera 
especial ¿Cómo fuera nuestra vida? el comportamiento de nosotros con ella,  ya 
uno se va dando  a la idea, de que. Lo duro para mi no fue el día, ni que me vi la 
película, ni que el doctor  me dijo  (psicólogo) ella se comporta  como una niña 
autista, lo duro para mi fue ir a CINDES y yo ver esos niños allá, eso a mi me 
marco (se refleja mucha tristeza en el rostro de la entrevistada), ver esos niños 
como muy dopados por lo que les dan supuestamente,  pues tenia entendido, yo 
no sabía nada absolutamente nada de que les daban, ahora después de tanta 
conferencia ,tanta reunión y ver como todos ellos se comportan así como todos 
dormiditos, como todos idos por los   medicamentos tan fuertes que les daban o 
porque se los cambiaban o no tenían, yo vi ese día niños  y a mi se me partió  el 
alma yo hablaba ,yo no decía nada de esto, como fui con mi cuñada  ella se le 
encharcaron los ojos y cuando a ella se le encharcaron los ojos, hay fue cuando a 
mi me dio el sentimiento de que nosotros estábamos con los pies en la tierra 
,estábamos enfrentando  un muy  gran camino con esta niña pero de muchos 
obstáculos  
                                  
ENTREVISTADORA: ¿Cuanto tiempo se demoro usted en empezar a buscar  
ayuda, fue después de que el psicólogo le detecto, fue cuando ya usted habló con 
su cuñada o a  raíz de la película  que vio?           
ENTREVISTADA: Si, a raíz de  que m cuñada tenía una niña de seis meses 
adelante que la mía, entonces debido a que convivimos  en la misma casa   ella en 
el balcón y yo en los bajos nos comunicábamos constantemente, diario, a toda 
hora, fue ella la que a mi me dio la raicita, pues de que pasaba con la niña 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuanto hace de eso? 
ENTREVISTADA: Eso fue cuando ella tenía año y medio, hace cinco años y 
medio 
 
ENTREVISTADORA: ¿Su cuñada fue realmente la  que la motivó a buscar 
ayuda?  
ENTREVISTADA: Si 
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ENTREVISTADORA: ¿El psicólogo le explico, como se debía comunicar con la 
niña? 
ENTREVISTADA: El psicólogo no me dio digamos normas, no el solamente, a lo 
que se midió fue a decirme que paso iba a seguir, que era lo que yo tenia  que 
hacer con ella , como me tenia que comportar, y hacerle terapias, me indicó a que 
institución debía ir y que ayuda debía buscar 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuántos hijos tienen? 
ENTREVISTADA: Con ella son cuatro,  mayores  son de doce años, nueve años, 
cuatro, de seis 
                                
ENTREVISTADORA: ¿Fuera de sus hijos y su esposo con quienes más viven?      
ENTREVISTADA: No nosotros vivimos acá y mi cuñada, mi hermano, tiene tres 
hijos y viven en el balcón 
 
ENTREVISTADORA: ¿Toda la familia se vinculo al proceso de la niña?  
ENTREVISTADA: La niña ha sido difícil que se vinculen en primer lugar, nosotros 
hemos vivido así como independientes y en segundo porque la niña es muy 
agresiva, si yo la suelto en este momento que le tengo las manitos agarraditas, 
entonces ella hay mismo se nos va a cogernos el cabello, jalárnoslo si nos muerde 
que rico para ella, si nos pellizca mejor, la primita esta aquí porque está al lado 
mío, porque yo la cuido y ella también se sabe cuidar pero ella la persigue y le da 
que satisfacción y ella sabe que si le jalo el tiene que salir corriendo,  la niña le jala 
el cabellito a ella y ella sale corriendo porque ella también va y le jala su pelito o 
simplemente  pa decirle grosera, entonces ella sale a correr, ella sabe que esta 
mal, si no que esa es la forma de ser de ella 
                           
ENTREVISTADORA: ¿Su esposo, si contribuye en este proceso? 
ENTREVISTADA: El papá es muy amoroso es uno a con ella, es el que más la 
ama y todo eso, pero el trabaja todo el día, en la noche la tarea de el es cepillarla 
porque con él no llora para cepillarla, es la única tarea que tiene y fuera pues de 
que leda el amor prácticamente todo el amor que de prono no le vaya a dar la 
abuela, que no mantiene, un tío que no mantiene es lleno de amor para ella 
 
ENTREVISTADORA: ¿Usted es la que ha asumido el cuidado de la niña? 
ENTREVISTADA: Yo estoy permanentemente con ella yo no trabajo, hago todo lo  
posible por no salir, para no dejarla con los hermanitos mucho rato sola, yo 
permanezco con ella  a toda hora 
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ENTREVISTADORA: ¿Que tipo de apoyo profesional ha tenido, fuera de 
CINDES? 
ENTREVISTADA: Ninguno, nosotros. La niña no es medicada nosotros la tuvimos 
en el psiquiatra 
                                  
ENTREVISTADORA: Entonces 
ENTREVISTADA: Particular, no por la  EPS Entonces el psiquiatra llegó a la 
conclusión que no necesitaba medicamentos porque  ella no se autoagredía, ella 
lo que hace son como puros impulsos, entonces dijo que no era necesario 
 
ENTREVISTADORA: ¿SALUD COOP, me dice  que le ha costeado lo que 
requiere la niña? 
ENTREVISTADA: Si es más, a ella le mandaron el ácido valproico y se lo dimos y 
todo eso, pero porque le rogué  al psiquiatra. El no quería, ay por favor para que 
ella deje por lo menos de pellizcarnos, algo para que se calme un poquito y  nos 
deje descansar a nosotros 
 
ENTREVISTADORA: ¿A usted le dijeron, que le pudo a haber causado a ella el 
problema?                        
ENTREVISTADA: Yo digo que es todas las mamás, cuando nos sale un hijo así 
uno hay mismo, ¿yo que tome en el embarazo, yo que hice? ¡Mi marido como fue 
tal cosa! 
 
INVESTIGADORA: ¿Su embarazo fue normal? 
ENTREVISTADA: Normal, el más relajado, el más delicioso que tuve, entonces 
nosotros no le hemos echado pues así como la culpa 
 
ENTREVISTADORA: ¿Usted cree que su hija avanzado, avisto logros en ella? 
ENTREVISTADA: No, todo lo poco o  lo mucho porque es poco, pero es mucho lo 
que catering avanzado en CINDES  
 
ENTREVISTADORA: ¿Que  logros ha visto? 
ENTREVISTADA: La niña tiene mirada fija, atiende al nombre, algunas 
indicaciones las entiende, son cositas como les digo, pero son grandes logros 
 
ENTREVISTADORA: ¿Usted participa, o participó de las terapias brindadas por 
CINDES? 
ENTREVISTADA: Muchas veces si, porque hay unos profesionales que quieren 
que uno sepa como hace uno la terapia aquí en la casa  o simplemente para que 
uno  los ayude en el momento que ellos le están haciendo, a ella  entonces si, de 
acuerdo como a la forma del profesional, que quiera que uno los acompañe o no 
pero a uno le toca  aquí en la casa. 
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ENTREVISTADORA: ¿Las  ha estado haciendo? 
ENTREVISTADA: Claro, uno tiene que seguir con ellos  
 
INVESTIGADORA: ¿Como le va con las terapias? 
ENTREVISTADA: Fuera de que se estresa horrible, cuando uno no le hace la 
terapia primero que todo, como ella no sabe prácticamente nada hacer, entonces 
todo eso es terapia, ella con uno tenerla aquí sentadita para comer, entonces 
hacemos terapia,  cuando la bañamos, para almorzar le hacemos terapia, que ya 
nos coja la cuchara con la manito la lleve a  la boca eso es una terapia, para 
bañarse que coja el jaboncito que  se lo sepa desplazar por todo el cuerpo, 
también salimos con ella eso es una terapia porque ella también aprende como 
portarse en la calle para caminar derecha todo eso es una terapia, porque ella  no 
sabe nada entonces hay que enseñarle todo lo que uno más pueda 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué espera usted y su esposo que pueda alcanzar la niña, 
en la  vida  a nivel académico, social, personal? 
ENTREVISTADA: Nosotros no pedimos mucho, nosotros deseamos que la niña la 
nos hable, seria el mayor la mayor felicidad y el mayor milagro que el señor pueda 
darnos, que sea funcional, que ella se sepa vestir, se sepa bañar 
 
INVESTIGADORA: ¿En la convivencia diaria como es un día, con su hija? 
ENTREVISTADA: Aja, normalmente hacemos todo lo normal, nos bañamos, nos 
cepillamos, comemos juntos, yo me voy para la terraza porque yo tengo unos 
pollitos, allá, cuidándolos estamos permanentemente, subiendo y bajando 
llevándoles comida, les cantamos  a los pollos la niña esta en todo, a toda hora le 
estamos cantando, le estamos hablando, eso es un día normal 
 
ENTREVISTADORA: ¿Quien es el que más comparte, de la familia con la niña, 
aparte de usted? 
ENTREVISTADA: El hermanito, esta la niña de doce años, es muy linda, muy  
 juiciosa, pero ella estudia mucho, muy dedicada a su estudio mantiene en su 
cuarto haciendo tareas, el bebé hace todo lo que hace el hermanito, es muy 
cariñoso con ella, si el tiene que darle algún alimento, si la tiene que sacar a 
solear, cambiarle una camisita, ponerle algo el está ahí, mejor dicho podría 
remplazar el  papá 
  
ENTREVISTADORA: ¿En si es el hermanito? 
ENTREVISTADA: El hermanito estudia también entonces es en la tarde que no 
esta con ella, entonces prácticamente a mi es la que me toca el día estar con ella  
 
ENTREVISTADORA: ¿Que actividades realiza con la niña? 
ENTREVISTADA: ¿En cuestión de terapia? 
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ENTREVISTADORA: De pronto ver televisión, juegos o otra actividad 
ENTREVISTADA: Si vemos mucho juntas  televisión, yo me siento en la cama o 
me recuesto, entonces ella esta a un ladito y yo hago que ella se quede  ahí, 
primero veía mucha televisión y como que ya perdió el gusto ella es bregando a 
pararse, yo le digo aquí nos vamos a quedar a vernos ese Pedazo de novela 
 
ENTREVISTADORA: ¿Eso es todos los días?                              
ENTREVISTADA: Si todos los días se le saca el tiempito de cinco a seis, muy 
bueno cuando es la hora o si se pasa  todavía mejor. Me gusta jugar con la                      
pelota porque ella gusta  mucho una pelota grande, que tiene y la siento en esa 
mesita (una mesita en madera pequeña que nos mostró, cuando se estaba 
entrevistando), Hay comienzo  a pasarle cositas de un armó todo, un juego 
didáctico para que ella me entregue, cantarle, pronunciarle muy bien, eso es lo 
que más hacemos todos los días 
 
ENTREVISTADORA: ¿Quién maneja la autoridad con la niña, usted o su esposo? 
ENTREVISTADA: los dos, no acá todos, por decirla algo Catering no se suba, no 
coja esto, entonces todos como que  tenemos autoridad en ella, pero la que lleva 
las riendas con ella soy yo  
 
ENTREVISTADORA: ¿Y entiende? 
ENTREVISTADA: Ella entiende muchísimo ya 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cómo se comunica usted con ella? 
ENTREVISTADA: De pronto para darle una orden 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cómo hace para que ella entienda? ¿Como es la 
comunicación lleva con ella?                   
ENTREVISTADA: Pues ella sabe muy bien, cuando yo estoy brava, hablo fuerte, 
no me rió con ella 
                       
ENTREVISTADORA: ¿Con gestos? 
ENTREVISTADA: No mas que todo hablando. Yo constante todo el día, le hablo y 
si estamos solas, yo nunca me he sentido sola con ella  o sea,  siempre estoy 
acompañada porque yo hablo todo el tiempo con ella y cuando le voy a dar una 
orden es una orden cortita y que ella me la pueda entender y también muy seria, 
como también cuando es cuestión  así de mimarla y todo eso, de consentirla, 
también soy muy cariñosa la abrazo y la cojo 
 
ENTREVISTADORA: ¿Como responde la niña ante la misma? ¿Cuando usted se  
comunica, como responde ella, le entiende o tiene repetir muchas veces para 
lograr establecer una comunicación con ella? 
ENTREVISTADA: Hay muchas que tengo que repetir, cuando son difíciles, por 
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ejemplo en cuestión de escalas es si no decirle, no se suba y ella se queda parada 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y para ella cual seria difícil? 
ENTREVISTADA: Seria difícil no me vaya  a coger eso, porque casi siempre lo 
coge, pero entonces, si es no coja, ella lo coge, es como determinación ¡O que! 
No se en todo caso ella hay unas cosas que agarra lo que quiera lo hace 
 
ENTREVISTADORA: ¿Pero usted considera que usted tiene una comunicación 
con ella, le entiende que le esta hablando? 
ENTREVISTADA: Hace aproximadamente un año que ella a entendido 
muchísimo, de un año para acá 
 
ENTREVISTADORA: ¿Hay algún comportamiento que la niña asuma con más 
frecuencia? 
ENTREVISTADA: ¿Un comportamiento? 
 
ENTREVISTADORA: ¡Si Alguna cosa de pronto! 
ENTREVISTADA: Hay no muchachas, estamos cansados ya, hasta nos hicimos a 
la idea. Se va para la cocina, se va desplomando y queda en esta   
Posición(La entrevistada ella misma hace una demostración de como la niña 
inclina todo su cuerpo en forma lateral quedándose así),Y hay se pasa cinco o 
diez minutos, no tampoco diez minutos pero ella permanentemente,    viene da 
una vuelta por  acá (sala), si se va a sentar  en la cama es un zancudito y vuelve a 
su posición todo el tiempo. Primero era en  un lavadero se sobaba  y 
se sobaba  las manitos  sobre el carrasposito de hay del lavadero, bueno después 
siguió ¡con cual fue! con la manito ella era por hay paradita mordiéndose esta 
mano ( nos muestra la mano izquierda de la niña, la cual tiene un trapo grueso de  
color blanco para evitar que se lastime).Se hizo una cosa muy fea, la cosa más 
horrible  hace por hay  ¡Huí!  No como dos años, que esta hay con  la cosita, de 
hay no se le a podido quitar 
              
ENTREVISTADORA: ¿Usted  se comunica con la niña por señas o verbal? 
ENTREVISTADA: Aja, por ambas 
 
ENTREVISTADORA: ¿Su hija suele presentar algún comportamiento agresivo, 
cuando usted no le entiende, lo que ella le quiere expresar? 
ENTREVISTADA: Eso si ha pasado  y me desconcierta eso tanto, ella resulta 
llorando y yo no se porque, entonces yo le doy una cosita , le doy la otra y 
entonces me da mucha angustia  de que quiera trasmitir  a mi  
   
ENTREVISTADORA: (la entrevistada queda pensativa)  
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ENTREVISTADORA: ¿Ella si trata de comunicarse con  usted?            
ENTREVISTADA: Si uno esta comiendo algo ella mira, lo que uno esta comiendo, 
cuando tiene fatiguita ella se va para la cocina y empieza a mirar así sobre el 
pollo, entonces yo pienso que será que quiere algo y le doy algo, y si, todo es 
como adivinando 
 
ENTREVISTADORA: ¿Hay situaciones, que  a ella le sean muy difíciles? 
ENTREVISTADA: ¡Como que la incomoden!….. Hay ruidos que no le gustan. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Como que ruidos?                                 
ENTREVISTADA: Cuando prendemos el sonido alto, ella se pone, se dispara, ella  
corre para allá para acá, llora, se confunde, porque ella se pone así                                                                
como  nerviosa, ruidos así que llego un carro y empiece a pitar                                   
durísimo, también la desespera, el que haya mucha gente gritando, bailando y 
toda la cosa, si ella ve, o sea es que no se depende porque los niños a veces sean 
reunido acá a jugar y ella es como si nada, ella hasta participa, aplaude se ríe y 
todo eso, otras veces tengo que pararlos a todo decirles que silenció, que ya no 
jueguen más, porque ella se pone histérica, muerta de la rabia  a llorar  
 
ENTREVISTADORA: ¿Pero que es lo que mas hace ella, llora, grita, seda contra 
el piso? 
ENTREVISTADA: La manito, yo por eso le tengo ese trapito hay (mano izquierda 
un  trapo blanco grueso amarrado), Yo mantengo cambiándole ese trapito porque 
ella se muerde. Y Cuando ocurre algo que a ella no le guste, que tiene rabia, que 
tiene un dolor, hambre, que quiere dormirse, si no la atendemos ella hay mismo va 
para la manito y tuviera yo me imagino hay quien sabe si no fuera por el trapito, 
esa es la protección  de ella 
  
ENTREVISTADORA: ¿Cómo considera que es la comunicación con su niña? 
ENTREVISTADA: Mía, yo digo que yo, me he hecho entender de ella muchas 
cosas que he querido, pero es tan poquito, yo digo que toda esa capacidad                                                                
de ella ha sido poquita, porque ella  no tiene esa capacidad de                                  
entender, lo digo porque si no hiciera tantas cosas, que uno todos  los días le 
repite.  Ya era hora de que en tres o cuatro años repitiéndole lo mismo, es muy 
bajita la capacidad que ella tiene de entender 
 
ENTREVISTADORA: ¿o sea que no hay una buena comunicación? 
ENTREVISTADA: Yo digo de que de ella así mi, no hay buena comunicación, yo  
si me hecho entender de ella, yo a ella la he entendido por instinto                                 
mío.  
  
ENTREVISTADORA: ¿usted considera que siempre se hace entender?  
ENTREVISTADA: La mayoría de veces 
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ENTREVISTADORA: ¿La orientación recibida  con la niña,  considera que la ha 
servido de guía para comunicarse con ella? 
ENTREVISTADA: Claro, claro yo he buscado mucho eso,  el apoyo de la gente  
profesional, de la gente que sabe, de la gente, de las madres que han llevado 
también los niños a CINDES, de la escuela prácticamente a mi me ha ayudado 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué pautas  se le han quedado a usted más para esa 
comunicación, de todo el proceso que usted ha tenido?                                
ENTREVISTADA: Esa exactamente eso, hablarle claramente; a ella tratarla como 
una persona normal 
 
ENTREVISTADORA: ¿Todos los integrantes de la familia manejan el mismo tipo 
de comunicación con ella o de pronto hay otro  tipo?  
ENTREVISTADA: Si aquí todos tratamos de ser muy claros con ella, tratarla eso si 
con  mucho amor, aquí no se maltrata  a  la niña, eso si pues por nada  
del mundo todos tratamos de ser muy cariñosos con ella, hablarle siempre muy 
claro, ella no es una bebé, para una hablarle así como palabras cortadas si eso no 
                                                                                                              
ENTREVISTADORA: ¿Usted se ha visto afectada por el problema de la niña, esto  
le genera tensión, se siente desesperada, no sabe que hacer,  no se halla?                                                         
ENTREVISTADA: Esa situación me la ponen los tres porque son cuatro niños y 
eso es  muy difícil de manejar y muy difícil, decir que siempre voy a estar así 
nivelada,  ellos así sea un niño muy normal, un niño con problemas, así sea un 
niño especial,  siempre uno no va  a estar igual,  hay veces que uno sube en el  
animo y otras veces va bajando   
 
ENTREVISTADORA: ¿Que hace usted para tratar de calmarse,  o desestresarse 
de esa situación? 
ENTREVISTADA: Me gusta mucho salir, me boy hasta con ellos mismos y cuando 
viene mi esposo por la noche me doy una escapadita para alguna                                                                
parte. Y cuando yo hago eso no digo para donde boy, ni  a que  horas boy allegar, 
me boy para donde una vecina media horita o una o una hora y empiezo yo 
hablar, a escuchar y esa es la terapia mía 
                                                          
ENTREVISTADORA: ¿Ahora habíamos hablado de esto, pero no me quedo muy 
claro que actitud asume, cuando ella se acerca al poyo de la cocina a pedir algo y 
usted no  le entiende?                                                                  
ENTREVISTADA: Me desconcierta mucho, yo quisiera, yo me pongo a mirarla y 
trato de ponerme como en los piecitos de ella, en la mentecita de ella,                                                                  
yo miro para donde ella está mirando, a ver si puedo llegar a                                 
entender  que pueda querer, yo constantemente la estoy abrazando, porque a mi 
me da la impresión que ella necesita sentir así,  mucho amor, protegida 
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ENTREVISTADORA: ¿Qué es lo que más se le dificultad en la comunicación que 
maneja  con ella? 
ENTREVISTADA: No entenderla, o sea por ejemplo: Siempre llevamos mucho 
tiempo controlando esfínteres  y lo he logrado, yo le calculo a ella como un                                                                  
y corriente los popis, en ella es muy difícil 
 
ENTREVISTADORA: ¿A que le atribuye usted esto? 
ENTREVISTADA: A que ella no trata de comunicarse para nada, no me señala, 
no se toca, entonces como voy a entender. 
                                 
ENTREVISTADORA: O sea que ella no le comunica deseos ¡nada! 
ENTREVISTADA: O sea uno en las expresiones de la carita de pronto, ella a 
veces llora con sentimiento, otras veces con  amargura, otras veces con rabia, 
esas son las formas de uno conocer a una persona ¡cierto! 
                
ENTREVISTADORA: ¿En su vida cotidiana como es un día normal con su hija, 
que hace? 
ENTREVISTADA: Más o menos de nueve a nueve y treinta se esta levantando, yo 
le yo le doy tres teteritos en el día aunque no se puede, es mi bebe  y entonces le 
doy el teterito, ya se para le quitamos  el pañal desayunamos todos, ella queda por 
hay caminando mientras estamos arreglando cocina, la casa todo esto , ya sigue 
la hora del baño, cada uno se va bañando, la baño a ella y después sigue el                                      
almuercito la asoleamos cualquiera de nosotros o a veces                                 
juntos hacemos por hay una caravana  en el barrio  o venimos, si hay que arreglar 
cocina o acabar de arreglar algo, ella a toda pendiente  de mi, yo de ella , vamos a 
la terraza volvemos, vemos televisión, una novelita por pedacitos, untas por la 
tarde, ya después  del alguito hacemos la terapia, empezamos  a las cuatro y 
media , cinco ,hasta las seis, seis y media, ya luego se queda por hay  caminando, 
corriendo  y todo eso por ha y a las  ocho que llega el papá, ella cambia la vida  a 
ella  y se acuestan a ver televisión juntos, hablar, juegan, se cepillan.  
                                                                                                 
ENTREVISTADORA: ¿Cuando sale a la calle con ella, como se comporta? 
ENTREVISTADA: Súper bien Catering aprendió a comportarse muy bien en la 
calle, anteriormente nosotros íbamos a la esquina y con ella para la casa, se ponía 
a llorar, le daba la rabia, no quería caminar, ahora no estamos una horita, muy 
contentita. 
 
ENTREVISTADORA: ¿A la semana cuantas veces sale con ella? 
ENTREVISTADA: Cuando llueve  en la tarde  no  podemos salir.  
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ENTREVISTADORA: ¿ha observado si ella trata de en tablar  comunicación   con 
otros niños?                         
ENTREVISTADA: Ella si el problema de ella, como le digo es agresivo, ella así 
sea como por estar al contacto, no se, siempre tira a estar con niños. 
                                                                                                     
ENTREVISTADORA: ¿Si ellos no la entienden, se enoja  con ellos  o que hace  
cuando ella quiere expresar cosas? 
ENTREVISTADA: Los  niños no entienden o no hay ese contacto para eso,  
porque no hay ese contacto con ellos. 
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ENTREVISTA  5 
 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuándo sospecho o se di cuenta, que su hija tenia algún 
problema?   
ENTREVISTADA: A los doce años. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Mediante que? 
ENTREVISTADA: Pues mediante exámenes médicos y pues la cabecita  no la 
movía, no tenia fuerza en la cabeza y ya con exámenes de que había que operarle 
una vista que tenia catarata interna y entonces, ya exámenes en el hospital y ya.  
                    
ENTREVISTADORA: ¿Cuándo le confirmaron la dificultad de su hija, que 
diagnostico le dieron?                               
ENTREVISTADA: Que era por meningitis. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Frente a ello cual fue su reacción o sentimiento cuando le 
dieron  ese diagnostico? 
ENTREVISTADA: Muy mal lloraba mucho y pues empecé ya a luchar con ella 
para un lado y para otro, hasta que ya me fui resignando, uno nunca se resigna o 
sea pero un  poquito, al principio uno llora mucho y esta volteando pa un lado, 
todo lo que le dicen que es bueno, donde un medico, un naturista, donde un brujo, 
donde  toda parte, pero, no ya uno entiende las cosas que son del cerebro y ya. 
                                  
ENTREVISTADORA: ¿Cuánto tiempo duro en buscar ayuda profesional? 
ENTREVISTADA: ¿Para empezar? 
 
ENTREVISTADORA: Si, para empezar el tratamiento de la niña 
ENTREVISTADA: Ella cuando nació con la catarata interna y con el problema en 
el cerebro, pero de pensar uno, ya que tenia retardo mental no creía, si no que 
tenia problemas en las vistas y que pero no mas, no pensaba mas. Y no eso fue 
desde pequeñita, como desde los tres meses. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué o quien la motivo para buscar ayuda profesional? 
ENTREVISTADA: Yo misma empecé, nadie, yo la lleve al instituto de audiología  
de halla me la mandaron para CINDES y ya operación en el San Jorge de una 
vista, ya después fue con el psiquiatra, con el neurólogo, psicólogo. Todo eso y 
toda la vida e estado                                                                                                      
pendiente de ella. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuantos hermanos tiene? 
ENTREVISTADA: Uno apenas. 
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ENTREVISTADORA: ¿Cuántas personas viven en la casa? 
ENTREVISTADA: Vivimos los tres, pero en el momento no estamos si no dos 
 
ENTREVISTADORA: ¿Toda la familia se vincula al proceso o solo usted lo 
asume?                               
ENTREVISTADA: Solo yo. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué tipo de apoyo profesional ha recibido, quien ha 
costeado el  tratamiento? 
ENTREVISTADA: Yo sola y la única institución que me ayudado fue Bienestar                                 
Familiar, Bienestar Familiar estuvo ayudándome a pagar el                                 
colegio en un tiempo, lo que paso es que cuando tienen mas                                 
de dieciocho años no le ayudan a uno para nada, ya salen del programa  y ahora  
la secretaria de educación también estuvo en ese programa, que estuvo en 
CINDES. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cuáles han sido los principales avances o logros que usted  
ha visto en su hija, con respecto a la educación especial? 
ENTREVISTADA: Muchos, si he visto muchos avances, de que a ella se le                                 
hicieron mucha terapia ocupacional, que ella no caminaba bien,                                 
empezó a caminar  bien le hicieron muchas terapias, empezó a                                 
comer sola, va al baño, se ayuda a vestir, camina ya bien, que                                  
se rebela todavía, pero si ha sido  con ella, lo que pasa  es que                                 
a pesar de todo, como yo soy sola con ella, entonces  como ya se                                 
termino la ayuda por el Bienestar, ya los colegios han sido muy                                 
caros para pagar transporte, han sido por situación económica se a trazado 
mucho, en que no es  seguida la enseñanza y uno en la casa  no es capaz de 
enseñarle, ella a mi no me hace caso para                                                                                                     
nada, pues lo normal, pero como decir  que yo me boy a ponerme hacerle terapia 
no me hace caso, no como en el colegio 
                                  
ENTREVISTADORA: ¿Usted participa de las  actividades terapéuticas de ella?                           
ENTREVISTADA: Cuando tengo tiempito, le participo en las actividades  del 
colegio,  y en los planes caseros que me enseñan, pero a ella no le gusta. 
 
ENTREVISTADORA: ¿como que tipo de actividades? 
ENTREVISTADA: Como a veces, como ir cuando estuvo mas pequeña pa la                                 
visión, con una linterna, una vela, como sonarle un tarro, un tambor, como vaciar 
cosas de un lado a otro y ella volverlas hacer, a que las recoja a hora le enseñaron 
en el colegio en CINDES  a redoblar ropa, le enseño y conmigo no lo hace, ya no 
quiere hacerlo. 
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ENTREVISTADORA: ¿Que espera usted y su familia que pueda alcanzar su hija 
en la vida a nivel social, familiar, personal?                         
ENTREVISTADA: Pues al menos que se comporte lo normal de la casa, pues de 
que sea alguien, no si quiera que haga  oficio, que se defienda  como   para que 
ella no sea ningún estorbo en ninguna casa  sin barrer, ella                                                                                                
no lava un traste, le he enseñado no lo hace, ni lava trastes, ni barre ni trapea, 
sacudir, nada ella no hace nada                           
 
ENTREVISTADORA: ¿En la convivencia como es un día con su hija  en la familia, 
que personas  del grupo familiar comparten mas con ella? 
ENTREVISTADA: El hermano cuando esta  aquí, no mas. Juega con ella, le 
conversa, la manda, la regaña, en fin, pero de resto no, porque la demás familia 
no, de un ratito y ya. 
          
ENTREVISTADORA: ¿Pero como es un  día con ella? 
ENTREVISTADA: Aquí en la casa, pues levantarse, bañarla, organizarla, 
desayuna, se sienta a ver televisión, de pronto yo me recuesto                                 
un rato con ella, le converso ,le juego un momentito, de resto  ella es por ahí 
jugando con cualquier cosa papelitos o rasgando                                                                
papeles  o así no mas, de pronto cuando la saco a la calle, va a a la calle conmigo 
caminado, se contenta mucho, cuando montamos en el taxi, en el bus, cuando la 
llevo por hay a alguna parte, pero                                                                                                   
siempre es lo mismo recogiendo papelitos y haciendo lo mismo. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Que actividades realiza con más frecuencia con la niña? 
ENTREVISTADA: Yo. 
 
ENTREVISTADORA: Si. 
ENTREVISTADA: De verdad que ninguna porque ella no lo  hace. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué actitud  asume  la niña, cuando expresa algo y usted 
no lo  entiende?                    
ENTREVISTADA: Ella se enoja. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Y usted? 
ENTREVISTADA: ¡Que actitud hago yo con ella!  
 
ENTREVISTADORA: ¿Si, que actitud asume? 
ENTREVISTADA: ¡Que actitud asumo yo! de cuando ella no me hace caso en 
Algo. 
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ENTREVISTADORA: ¿Qué actitud asume con la joven, cuando expresa algo, le 
entiende? 
ENTREVISTADA: Yo estoy pendiente, me pongo a ponerle cuidado, le digo que 
quiere, que le duele, entonces ella ya me muestra con la mano                                
lo que ella quiere, ella me coge de la mano mía y me lleva donde ella quiere, si es 
comida, liquidó o es algo de la nevera o es alguna cosita que quiera, ella pa jugar, 
entonces ella me coge de la mano y la actitud mía, pues cuando yo no le  entiendo 
le sigo  repitiendo que es lo que quiere  y yo siempre le entiendo,                                                                                                                               
que es lo que ella quiere, pues si es algo que no puede coger le                                
digo que no y dejo así y ella se enoja mucho, cuando uno no la                                
entiende.  
  
ENTREVISTADORA: ¿Y Que hace? 
ENTRE VISTADA: Grita, se enoja mucho, zapatea. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué es lo que mas se le dificultad en la comunicación que 
tiene con ella? 
ENTREVISTADA: Pues ella no me escucha, porque como ella no escucha bien 
entonces tengo que arrimármele bien a decirle, pero aún ella es rebelde, no 
atiende, ella le falta mucha atención.   
                    
ENTREVISTADORA: ¿A que le atribuye esa dificultad? 
ENTREVISTADA: A falta de estar estudiando, yo le hecho la culpa  a eso porque 
ella  estuvo en un tiempo muy bien cuando  se tenia siempre en las                                  
instituciones, yo le hecho la culpa de que  estamos tan solas,  si yo tengo que salir 
tengo que dejarla sola a veces estoy muy ocupada para atenderla, entonces lo 
que ella haga por haya y así .Y entonces le hecho la culpa  de no poder estar 
siempre con personas  que verdaderamente  la puedan sacar adelante, es muy 
poco la comunicación de las dos, tendría  que estar uno muy pendiente  de ella  y 
me es difícil, yo soy sola con ella tengo que salir, cuando la puedo llevar bien, 
cuando no, yo la dejo sola y cuando estoy  ocupada  mucho tiempo ella es por hay 
sola , lo que ella quiera  hacer pues no puedo desatender los cliente. 
                                                                                                                                                                                                                                                                  
ENTREVISTADORA: ¿o sea que con  el hermano comparte muy poco? 
ENTREVISTADA: Muy poco cuando el viene. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Que tipo de comunicación maneja el hermano con ella? 
ENTREVISTADA: No el le habla normal, le habla mucho, hasta ella de por si lo 
quiere  mucho a el, le habla normal, la regaña cuando  esta  haciendo que no  esta 
bien y juega con ella, le hace dar rabia porque la molesta y así no más.                                                                
 
ENTREVISTADORA: ¿Usted considera que  la comunicación con ella es? 
ENTREVISTADA: Muy poca. 
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ENTREVISTADORA: ¿ha recibido alguna vez capacitación, que sirva de guía 
para comunicarse con ella?                  
ENTREVISTADA: Si, en las instituciones siempre le dan planes caseros, le dan 
como mucho pero la situación  económica a veces, la forma en que uno                                                                  
no puede a veces. 
 
ENTREVISTADORA: ¿lo enseñado le ha servido?             
ENTREVISTADA: Al menos, he comprendido que ella  es así  y que  tengo que  
tener mucha paciencia, para saberla llevar, paciencia. 
                                
ENTREVISTADORA: ¿Que tipo de comunicación utiliza con mayor frecuencia, 
verbal o  no verbal? 
ENTREVISTADA: Verbal siempre, yo siempre lee hablo a ella, Diana venga y  
desayuna, Diana venga y almuerza, pero le muestro también (señala) el plato que 
hay esta en la mesa. Venga a desayunar y así. 
                          
ENTREVISTADORA: ¿como le comunica, la joven sus  necesidades o deseos? 
ENTREVISTADA: ¿Necesidades de baño? 
 
 
INVESTIGADORA: ¡Si, necesidades de baño! 
ENTREVISTADA: Ella me lleva de la mano  cuando quiere irse a bañar y cuando 
esta  en el baño, como no se sabe asear   bien, entonces  grita, yo ya se  que 
tengo que ir   limpiarla y cuando quiere algo en la calle me  comunica con la mano, 
si es un puesto de dulces, que quiere tal dulce, si es una tienda que gaseosa, en si 
muestra lo que ella quiere por señas. 
                                                                                               
ENTREVISTADORA: ¿Hay algún comportamiento, Que la joven asume con más 
frecuencia? 
ENTREVISTADA: Siempre en la casa mantiene es en el suelo, recogiendo 
cositas, papelitos, rompiendo con la boca  y si vamos por la calle lo  recoge, no le 
he podido quitar el vició, lo recoge lo muerde, así sea sucio, ella lo rasga, porque a 
ella le fascina todos esos papeles  brillantes.  
                                                                                 
ENTREVISTADORA: ¿Quien maneja la autoridad con ella? 
ENTREVISTADA: Yo sola 
 
ENTREVISTADORA: ¿Cómo responde ella ante la misma, realmente puede 
ejercer la autoridad? 
ENTREVISTADA: Nada, ella a veces  me toca pedir por decir algo, yo voy  a 
alguna parte y se me revela, porque no quiere venirse, a veces uno no  le 
entiende, verdad que será lo que quiere, porque no quiere                                                                                              
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venirse, pude ser algo, entonces tengo que pedir ayuda  a alguien,                                
que me ayude apararla porque no quiere caminar, y entonces un hombre me 
ayuda  a pararla y así otra persona. 
                      
ENTREVISTADORA: ¿Qué comportamientos agresivos suele presentar su hija en 
ciertas situaciones?                
ENTREVISTADA: Ella se da golpes en la cabeza. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Qué le genera  tensión, con su hija? 
ENTREVISTADA: Verla enojada, pero cuando esto pasa la dejo sola y me voy, me 
voy pa la calle, entonces ya me pasa  a mi eso, porque si no me vuelvo loca (La 
entrevistada manifiesta una risa desconsoladora) ya estuviera  loca ¡verdad! y ella 
se enoja también mucho, se da golpes cuando tiene mucha rabia, llora  y a veces 
me a tocado castigarla, entonces ella se pone a llorar,                                 muchas 
veces que pecado, un dolor, uno le da una cosa la otra,                                  pero 
uno no le entiende , que será lo que tiene, entonces, a lo ultimo uno piensa que 
será una rebeldía, porque a veces como decir                                un calmante, 
puede ser eso lo que tiene entonces se calma y pasa                                bien y 
otra veces es gritando toca pegarle, entonces me estresa a mi demasiado y me 
pone sin saber que hacer, se pone uno mal.                            
                                 
ENTREVISTADORA: ¿Qué entiende usted por comunicación? 
ENTREVISTADA: Comunicación, comunicarse, como Comunicarme,  que es lo 
que quiere ¡o no! Como Ella no habla, entonces pienso, que ella se comunica así, 
por señas, gritando y revelándose. 
 
ENTREVISTADORA: ¿Esa es la comunicación para con usted? 
ENTREVISTADA: Si, para conmigo. 
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ENTREVISTA  6 
 
 
ENTREVISTADORA: cuando sospecho o se dio cuenta que su hijo tenia algún 
problema? 
ENTREVISTADA: A los nueve meses, él cuando nació prácticamente normal y a 
los nueve meses él ya era en un solo ser donde yo lo dejaba hay se quedaba, no 
se volteaba para un lado ni para el otro, hay fue cuando me di cuenta del problema 
de él. 
 
ENTREVISTADORA: cuando le confirmaron la dificultad de su hijo ¿qué 
diagnostico le dieron? 
ENTREVISTADA: autismo si creo. 
 
ENTREVISTADORA: frente a ello cómo fue su reacción o sentimiento? 
ENTREVISTADA: no pues.... Imagínese muy duro muy duro porque pues cuando 
me di cuenta del problema de mi hijo , problemas como el de él yo no había visto, 
yo pensé que era el único del problema, pero ya cuando del seguro social me 
mandaron a CINDES fue donde me di cuenta de todos los problemas. 
 
ENTREVISTADORA: cuánto tiempo duro en buscar ayuda profesional? 
ENTREVISTADA: pasado un año; empecé a hacer las vueltas en CINDES  y a los 
dos años fue que ya lo entre a CINDES.  
 
ENTREVISTADORA: Estuvo un año sin tratamiento? 
ENTREVISTADA: si, sin tratamiento en la casa. 
 
ENTREVISTADORA: Quien la motivo a buscar ayuda?. 
ENTREVISTADA: haya del seguro social una dotora me dijeron que en CINDES 
trataban a niños así especiales,  entonces ya me dieron una carta para traerla a 
CINDES. 
 
ENTREVISTADORA: toda la familia se vinculo al proceso de él? O solo usted lo 
asume?. 
ENTREVISTADA: solamente yo, no mas porque el esposo prácticamente a mi hijo 
lo quiso mucho pero que le dedicara tiempo así no, yo era la única que lo saque 
adelante y la hija pues ahora tiene veinte años pero cuando eso la niña estaba 
muy pequeña todavía no era capaz de asumir la responsabilidad de él. 
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ENTREVISTADORA: que tipo de apoyo profesional ha recibido fuera de CINDES? 
Y quien le ha costeado el tratamiento? 
ENTREVISTADA: así fuera de CINDES, no ni uno, lo que hace que mi hijo esta 
con el problema siempre ha sido atendido en CINDES, así por fuera no ha estado 
él. 
 
ENTREVISTADORA: y quien le colabora con los gastos y el tratamiento?  
ENTREVISTADA: no pues por ahora la secretaria de educación,  aya me han 
estado colaborando. 
 
ENTREVISTADORA: cuales han sido los principales avances o logros que ha 
alcanzado su hijo con la educación especial que esta recibiendo o ha recibido 
hasta ahora? 
ENTREVISTADA:  Pues muchos es que mi hijo lo único que le falta el hablar pues 
él ya es muy independiente se defiende solo, ya prácticamente normal. 
 
ENTREVISTADORA: usted participa en las actividades terapéuticas del niño? 
ENTREVISTADA: si claro! Si en CINDES nos dan clases y en la casa  trabajamos. 
 
ENTREVISTADORA: que espera usted y su familia que puede alcanzar el niño en 
la vida a nivel social, familia, personal? 
ENTREVISTADA: para uno seria muy bueno que él quedara normal y pudiera 
estudiar o salir adelante, pero a mi ya me han dicho que mi hijo no será normal. 
Que él siempre queda con su problema.  
 
ENTREVISTADORA: que actividades hace usted normalmente todos los días con 
su hijo? 
ENTREVISTADA: trabajamos con plastilina, pegando plastilina en  un circulo lleno 
de puntitos para que él fije la mirada y pegue la plastilina pues en cada puntito y 
para que engarce unas bolitas, él juega mucho, le gusta mucho la música, ver 
televisión. 
 
ENTREVISTADORA: que persona maneja la autoridad con él? 
ENTREVISTADA: mi persona, como soy viuda entonces yo quede con el papel de 
mamá y papá. 
 
ENTREVISTADORA: como se comunica usted con él? 
ENTREVISTADA: él se da a entender, ya como él es muy independiente, si él 
tiene hambre o alguna cosa él mismo va y busca, la comunicación con él es fácil él 
se da a entender. 
 
 
 
133 
ENTREVISTADORA: pero le habla, le señala o con gestos?  Como es? 
ENTREVISTADA: no él pues por ejemplo cuando tiene hambre o alguna cosa o 
quiere que le prenda el televisor, prende el equipo pero primero me llevaba de la 
mano y me señalaba pues para que le prendiera el equipo o así era como él se 
manifiesta así por medio de señas.  
 
ENTREVISTADORA: como hace usted para comunicarse con él? 
ENTREVISTADA: para comunicarme con mi hijo por ejemplo si el me.... hace 
algún daño yo le llamo la tensión, me siento en una silla y le digo hijo eso no lo 
puedes hacer, entonces él se queda fijamente mirándome y entonces él ya sabe, 
así es como yo me comunico con él.... 
 
ENTREVISTADORA: hay algún comportamiento que él niño o joven asume con 
mas frecuencia? 
ENTREVISTADA: jugar con las chuspas, a él le gusta mucho las bombas, 
mientras yo le estoy trabajando él se entretiene con las bombas o jugando con las 
pelotas. 
 
ENTREVISTADORA: que tipo de comunicación utiliza usted  con el niño con mas 
frecuencia verbal, no verbal, por señas? 
ENTREVISTADA: me comunico con él pues le llamo la tensión, así hablando con 
él. 
 
ENTREVISTADORA: él como le comunica los deseos que él tenga de comida, de 
baño? 
ENTREVISTADA: no por ejemplo del baño él siempre a las ocho de la mañana 
antes de desayunar, él siempre va él mismo y se quita la pijama, se mete al baño, 
él ya se baña, es muy independiente y para la hora de los alimentos; cuando llega 
la hora yo siempre le sirvo, lo llamo y él viene al comedor. 
 
ENTREVISTADORA: tuvo  alguna vez capacitación que le sirva de guía para 
comunicarse con él?  
ENTREVISTADA: no hasta hora no. 
 
ENTREVISTADORA: considera que tiene una buena comunicación con él? 
ENTREVISTADA: me gustaría tener alguien que  me asesorara mas con mi hijo, 
para él me entendiera mas, solo CINDES nos enseña no mas. 
 
ENTREVISTADORA: De las cinco personas que viven que tipo de comunicación 
manejan con él? 
ENTREVISTADA: todos se comunican con él, le hablan, le explican las cosas, 
cuando esta haciendo un daño le dicen eso no lo puedes hacer. 
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ENTREVISTADORA: que es lo que mas se le dificulta en la comunicación que 
tiene con él? 
ENTREVISTADA: Que cuando trabajo con él no me centra la atención. 
 
ENTREVISTADORA: usted cree que no se puede comunicar con él? Que usted 
no se puede hacer entender de él? Y que muchas veces usted no lo entiende bien 
a él? 
ENTREVISTADA: si no si porque debido a eso es que yo no le entiendo bien a él. 
 
ENTREVISTADORA: cuando usted no lo entiende, él que comportamientos 
asume? 
ENTREVISTADA: cuando él así no me entiende el mismo empieza con las manos 
a golpearse en la cabeza, así es la manifestación de él. 
 
ENTREVISTADORA: usted que hace cuando él le quiere decir algo y usted no lo 
entiende? 
ENTREVISTADA: no pues se me da muy duro porque uno pues quisiera como 
entenderle todo lo que él quiere y colaborarle en lo que sea, pero no entenderle 
me da muy duro. 
 
ENTREVISTADORA: pero que actitud asume, ósea de pronto usted se va para la 
calle, llora, de pronto algún tipo de comportamiento  tiene en especial? 
ENTREVISTADA: si me pongo a llorar, no lloro delante de él sino que me voy 
para la terraza o para otra parte y me pongo es a llorar. 
 
ENTREVISTADORA: los niños con discapacidad suelen presentar 
comportamientos agresivos en ciertas ocasiones  que le generan frustración o 
tensión en casa de su hijo como maneja esos estados emocionales? 
ENTREVISTADA: bueno si cuando yo estoy enseñándole las terapia pues alguna 
cosa así él no me entiende, entonces sinceramente yo me estreso y me provoca 
como cogerlo y para evitar maltratarlo mejor me paro y me voy para alguna parte 
pues así lo dejo un buen rato para que él se calme y al rato vuelvo otra vez y 
entonces él ya ve y como él es tan entendido ve la reacción que yo tome y al 
momento ya me trabaja bien, pero esa es la reacción que yo tomo  que me 
desespero y me da ese estrés y esa cosa, como lo que le explique que él lo 
entienda. 
 
ENTREVISTADORA: de pronto habla con una amiga, ir a CINDES, busca ayuda? 
ENTREVISTADA: siempre que tengo algún problema con él o algo entonces la  
psicóloga de CINDES, me asesora mucho porque por ejemplo mi hijo cuando esta 
bravo  se para y no hay quien lo haga mover de hay y eso a mi me estraza mucho 
que uno de afán y todo y él parado, entonces yo llego a CINDES  y me notan 
como el problema entonces de todos modos la psicóloga me llama  y me pregunta 
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usted viene con problemas con su hijo o que le paso entonces yo le comento a 
ella, entonces ya ella dialoga conmigo y luego mas tarde llama a mi hijo y también 
dialoga con él y él ahora  ya  no lo  hace, me han asesorado tanto acá ya ha 
cambiado mucho.  
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Ver archivo: Anexo C-APGAR 
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Ver archivo: Anexo C-familiogramas. 
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Ver Archivo: Anexo E-Folleto. 
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